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El fin último de la reproducción seria la consecución de individuos sanos, considerando eltermino de salud en un sentido global, lo cual comprendería fundamentalmente las
vertientes fisica, psíquica y social.
La misión de todos y cada uno de los estamentos que participan, de alguna manera, en el
fenómeno reproductivo, es propiciar el ambiente y los medios adecuados para que las gestaciones ofrezcan
resultados óptimos.
El nivel de desarrollo fisico, emocional, intelectual, cultural, social, ... de la madre influirá, tanto
en su gestación, como en los cuidados que eventualmente b¡indará a su prole —patrones similares pueden ser
aplicadosa las características del futuro padre-.
Al referirnos a los diferentes estamentos que intervienen cii la “calidad” de la gestación,
pretendemos abarcar, no sólo al sector sanitario, sino también a otros muchos campos de índole social.
Desde el punto de vista de la sanidad, el grado de organización de la misma, el nivel y utilización
de los medios de que disponga, la cantidad y calidad del personal sanitario en sus distintos estratos -obstetras,
neonatólogos, pediatras, puericultores, matronas, médicos de familialgeneralistas, enfermeras, ...- va a tener un
protagonismo decisivo sobre el estado de salud de la población y por tanto sobre las madres gestantes y su
descendencia.
En el campo social, diversos elementos van a repercutir en la salud de la comunidad; el nivel
socloeconómico que posea la población, el grado de distribución de su riqueza, el desarrollo culural medio, la
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educación y la politica sanitaria con una correcta sectorialización, el grado de coordinación de la asistencia en sus
distintos niveles, ... son factores de gran influencia en el problemaque nos ocupa.
La familia, si la consideramos el eje de la forniación del individuo, es la gran receptora del
ambiente social y sanitario imperante.
Lo dicho, podría mostrarse gráficamente como sigue:
~dad
~,dad
Para el logro de embarazos óptimos, que den por resultado individuos sanos, deben reunirse una
serie de características tanto ambientales como personales, Nunca, o casi nunca, se puede lograr la situación ideal y
la realidad demuestra la existencia de un gran número de factores que inciden de forma negativa sobre el fenómeno
reproductivo.
El momento en el cual actúan los citados elementos desfavorables es sumamente variable y puede
considerarse que el factor nocivo es capaz de ejercer su efecto negativo, tanto previmnente, como a lo largo, o
incluso después, de la gestación.
Estos agentes, potencialmente peijudiciales, son los que habitualmente se denominan “factores de
riesgo” y su conocimiento conlíeva la toma de una serie de medidas, firndamentalmente preventivas, encaminadas a
evitar o disminuir el peligro y sus consecuencias. De éstas últimas -las consecuencias- las que contemplamos en este
24
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trabajo corresponden a las secuelas psiconeurosensoriales que aparecen en algún momento de la vida del niño,
derivadas, presumiblemente, de la acción de uno o varios factores de riesgo durante el periodo prelperi/postnatal.
Desde hace tiempo, ya desde el siglo pasado, se comenzó a sospechar que existía algún tipo de
relación entre eventos del parto y la aparición de cuadros que hoy soíi englobados dentro del gnmpo de la parálisis
cerebral infantil (PCI); ésto, hoy ya es un hecho comprobadoy se ha evolucionado hacia el intento de prevención de
las citadas secuelas.
En las últimas décadas la Obstet¡-icia y laPerinatologla han logrado importantes avances que han
llevado a un importante descenso de la mortalidad perinatal, sitj llevar ello unido un incremento de la morbilidad -al
menos en cuanto a deficiencias mayores se refiere—. No obstante se comienza a detectar la aparición de otro tipo de
secuelas, de menor espectacularidad, pero que producen diversos grados de níinusvalía en quienes las padecen: las
deficiencias “menores”; tal seria el caso de las alteraciones del lenguaje, de las dificultades para el aprendizaje, de los
transtomos de la conducta, de la integración viso-motora,
Por tanto, cualquier esfuerzo encaminado al estudio y prevención de las deficiencias, en
cualquiera de sus grados, creemos que posee verdadero valor e interés.
Son muchos los equipos que han dedicado y siguen dedicando su esfuerzo a mejorar los
conocimientos acerca de todo aquello relacionado co¡i este amplio y complejo tema. La finalidad última seria el
evitar, al máximo nivel posible, la aparición de secuelas de índole psiconeurosensorial.
En nuestro Servicio, desde lince ya tiempo, se tiene especial interés en el estudio de aquellos
niños que son considerados de alto riesgo de desarrollar deficiencias psiconeurosensoriales con origen en el periodo
petinatal. El motivo de la presente Tesis es nuestro convencimiento de la necesidad de obtener un sistema eficaz
para el control de estos recién nacidos de riesgo, encamitíado a su detección, diagnóstico y tratamiento precoz.
Para la consecución de ese sistema, en primer lugar nos lía parecido necesario efectuar una
revisión acerca del estado actíual de algiunos cíe los factores de riesgo n¡ás importan/es, que tíos sirviese de base
para establecer una serie de parámetros que consideramos relevantes a la hora de conocer en profundidad las
caracteristicas de cada neonato. Para ello deben recogerse datos acerca de su historia antenatal, natal y postnatal
que determinen si el recién nacido puede ser considerado de alto riesgo para desarrollar secuelas o si, por el




Un obstáculo que encuentra todo aquel que trabaja en el ámbito de las deficiencias, es la falta de
uniformidad que existe a la hora de su definición y clasificación, así como para valorar qué factores deben ser
tenidos en cuenta, como más relevantes y predictores, de los provenientes de la historia del recién nacido.
Con la finalidad de solventar, o al menos objetivar, tal situación, liemos llevado a cabo una pequeña puiesta
aldia de los diversos sistenuas taxonóu¡icos qíue son utilizados másfrecuenteine.’¡te.
Respecto al tenía de unificación de criterios, hacemos una serie de propuestas que van
encaminadas a intentar agrupar los pasos de los diferentes equipos de trabajo. De hecho, desde hace unos años se
vienen organizando una serie de reuniones interdisciplinares -coordinadas por el Dr. Arizcun- con la finalidad de
lograr lacreación y aceptación de un conjunto mínimo de datos que sirva de base para la armonización de futuros
trabajos.
Nos ha parecido útil presentar tina actualización acerca de la situación de estos neonatos de
riesgo en nuestro Servicio, a fin de lograr una aproximación a la magnitud del problema en nuestro medio; para ello
efectuamos la revisióu¡ de las historias de aquellos recién nacidos incluidos e.’> alguno de los grupos de riesgo y
que se encontraban <leí¡tu’o <le tutu programa de segiuiu¡ie.’¡to; con ellos llevamos a cabo íun análisis retrospectivo y
otropivspectivo.
A la hora de realizar estudios prospectivos existe, entre otros, un serio problema: la falta de
información completa y organizada acerca del paciente, con las repercusiones que ello conlíeva. También se
encuentra una limitación en los seguimientos, al no tener disponible toda la información necesaria en el nioníento
preciso en que ésta es requerida por el personal involucrado en el estudio.
Es por ello por lo cual aparte de crear una base de datos que consideramos suficientemente
amplia, pensamos en obtenerun soporte eficaz para la misma. Tras conocer la existencia de una tcnjeta óptica de
gran capacidad -cuatro megabytes: el equivalente a unas 1.500 páginas mecanografiadas-, decidimos probar su
utilización con la finalidad de que constituyera una base de datos personal, préctica y de fi~cil acceso, que ayudase al
control y la asistencia de los neonatos de riesgo.
Además de recoger la información del neonato en su propia tarjeta, los datos son
salvaguardados, junto con los de otros pacientes, en una base informática centralizada en nuestro Servicio, logrando
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así un gran nivel de seguridad en cuanto a la conservación de la historia médica y una gran facilidad a la hora de
explotar la información con fines de investigación acerca de los factores de riesgo y sus repercusiones futuras.
Por todo ello, el motivo de haber llevado a cabo esta Tesis ha sido revisar la situación actual del
riesgo de desarrollar patología psiconeurosensorial originada en el periodo perinatal, proceder a la explotación de
los datos que al respecto obran en la base de datos de nuestro Servicio, revisar aquellos parámetros que
consideramos deben ser incluidos en la historia del neonato y por último proceder al diseño de una base de datos
portátil que permita llevar la información completa y actualizada del paciente, lista para ser consultada, explotada y
completada en cualquiermomento que se considere necesario.
Este último punto es novedoso y presenta una serie de ventajas que facilitan el acceso a la
información, con el beneficio queello supone para todos aquellos profesionales médicos y no médicos que se han de
hacer cargo de los niños de riesgo, lo cual a fin de cuentas redunda ea beneficio del propio paciente.
Con la idea de conocer la utilidad real de este sistema de almacenamiento de datos, nos liemos
interesado en algunos grupos de trabajo que lo vienen desarrollando desde hace pocos años, aunque aplicado a fines
distintos a los nuestros, Para ello, en Junio de 1992 mantuvimos una reLinión con los responsables de un proyecto
de control de patología renal en el A cademic Medical C’ente¡’ de Anusterdam (1-blanda). A partir de este encuentro,
pudimos reafirmamos en nuestra idea inicial (le que lograr reunir en un soporte, de las características de la tarjeta
óptica, la información completa del neonato de riesgo, aportarla una serie de ventajas a la hora de su control y
tratamiento; así como para explotar los cIatos de las poblaciones de riesgo con fines de investigación.
Por tanto esta Tesis, aparte de intentar revisar y compendiar diversos aspectos referentes al
riesgo en general, y al riesgo de desarrollar deficiencias psiconeurosensoriales en panicular, propone un prototipo
novedoso de manejo de la iqiormación de los recién nacidos de riesgo que pensarnos pueda suponer un pequeño
paso hacia la mejora en la atención que se les viene dispensando, así como hacia la facilitación de la investigación en
este interesante campo, con la finalidad de reforzar cada día más la toma de medidas preventivas adecuadas que
lleven a la minimización de la incidencia de aparición de estos cuadros. Ello redundaría no sólo en beneficio de los
propios pacientes y sus familias, sino también de la sociedad en general que se verla libre, o al menos aliviada, de
una lacra que cada año supone un gran gasto económico y de recursos humanos.
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Motivo de la Tesis
Por mi condición de médico y de especialista universitario en pediatría preventiva ysocial, me preocupa e interesa especialmente el tema de las deficiencias en la infancia,
sobre todo etilo que se refiere a sti prevención y detección temprana; es por ello por lo que, a finales de 1989,
me dirigí al Dr. Arizcun -en cuyo Servicio de Neonatologla yo ya había realizado en 1986, bajo la supervisión
del Dr. Alonso, mi Tesina cíe Licenciatura que versó acerca de la hipeí-tensión en el embarazo y su repercusión
sobre los recién nacidos-; las deficiencias y su riesgo, resultó ser un asunto interesante para ambos -ya el Dr.
Arizcun había trabajado y desarrollado unas bases de datos, acerca de este tenía, que comprendían diversos
grupos de neonatos: flindamentalmente sanos y de riesgo- y así decidimos poner en marcha un trabajo
ambicioso, que abarcaba varios aspectos diferentes,
En primer lugar, nos planteamos efectuar una amplia y formativa -que no exhaustiva-
revisión sobre el tema de las deficiencias psiconeurosensoriales -de origen perinatal- en la infancia, que debería
abarcar diversos aspectos que centrasen el teína, incluyendo algo acerca de la teoría general del riesgo, los
factores de riesgo, la clasificación de las deficiencias, su frecuencia y su control.
Posteriormente -gracias a la inforníatización del Servicio de Neonatologia- planeamos llevar
a cabo una serie de análisis estadísticos sencillos, prácticamente descriptivos, acerca de las deficiencias y
varios de sus probables factores predisponentes: por un lado quisimos relacionar la aparición de déficits en los
niños, con algún posible factor epidemiológico -nivel cultural de las madres, situación socioeconóniica
familiar, antecedentes obstétricos, ...- y también pretendimos cuantificar la aparición de deficiencias en el
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Servicio de Neonatologia, diferenciando los casos que hablan nacido ea el propio hospital Universitario de
San Carlos, de aquellos que habían sido admitidos de traslados desde otros Centros -en general del ámbito de
la asistencia privada- ya que sospechábamos que posiblemente éstos tendrían alguna diferencia inicial -en
cuanto a su grado de riesgo ylo características epidemiológicas- y posiblemente final: ¿mayor incidencia de
deficiencias?
Además, pensábamos -no sin base- que el seguimiento que de los niños con factores de
riesgo de desarrollar deficiencias se venía efectuando, no era todo lo riguroso que seria deseable -por carencia
de medios, fundamentalmente-; pero babia que demostrarlo: ¿cúaatos casos se perdían? ¿por qué se perdian?
¿qué características tenían? ... Todo ello formaría parte de nuestro estudio.
Y por último, si se comprobaba -como suponíamos- queel seguimiento distaba de ser
“perfecto”, ideamos un novedoso sistema de soporte que lo facilitase, al permitir su utilización por parte de
los diferentes profesionales que intervienen generalmente en el control del niño de riesgo.
Para ello nos basamos en el conocimiento que teníamos de la existencia de una tarjeta óptica
desarrollada por la casa Canon, que presentaba una serie de características que la hacia idónea para nuestros
propósitos: gran capacidad, fácil manejo, seguridad, rápida accesibilidad, ... y otra serie de características que
más adelante especificaremos. Nos pusimos en contacto con Canon y tras presentarles nuestro proyecto -el
cual les pareció muy interesante-, conseguimos un lector/grabador y una serie de tarjetas ópticas.
Tan sólo nos faltaba el apoyo de personal técnico cualificado -ya que nuestros
conocimientos informáticos no van más allá que los normales de un usuario medio- que quisiese colaborar en
nuestro plan de desarrollo de una tarjeta óptica para realizar el seguimiento y control de los niños con riesgo
de deficiencias; ellos serían los encargados de llevar a la <‘práctica informática” todo aquello que nosotros
íbamos desarrollando en nuestra “mente médica”, y para ello, finalmente, contamos con el concurso y
dirección del ingeniero de telecomunicaciones Pedro Suja Goifin y su colaborador, también ingeniero, Ernesto
SAez Díaz-Merry, quienes -con gran paciencia- fueron “amoldando” la técnica a nuestras necesidades médicas.
Así, esta tesis consta de cuatro grupos o bloques de trabajo fundamentales, los cuales a su
vez se dividen en varios capítulos, cada uno de los cuales tiene su objetivo concreto.
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El apartado que se trata en primer lugar se denomina: “Riesgo de dej?ciei¡cias
psiconeun’osensoriales” y se divide en los siguientes capítulos:
• “El co¡¡cepto de riesgo” intenta resumir todo aquello que resulta importante conocer acerca del
riesgo en general y de los factores de riesgo en particular: la sensibilidad y especificidad, el valor
predictivo, las medidas de efecto, el concepto de prevención y sus niveles,
• “Algunos/actores de riesgo peri¡¡atales” enumera la larga lista de eventos acaecidos durante la
gestación, el parto o el periodo neonatal, que se han relacionado con la posible aparición
posterior de deficiencias psiconeurosensoriales. Se trata en más detalle una serie de ellos, por su
importancia teórica y/o su frecuencia: bajo peso al nacimiento, encefalopatía hipóxico-isquémica,
convulsiones,
• “Sistemas de clasificación y codificación de las deficiencias aporta aquellas entidades
taxonómicas más útiles y/o empleadas por la comunidad científica, para catalogar y unificar los
diversos cuadros que forman el grupo de las deficiencias en la infancia: CIE-lo, ]CD-9-CM,
CIDDM, DSM-IV,
• “F¡’ec¡uencia de las deficiencias en relación a losfactores de riesgo pe,’inatales” da una visión
global de la incidencia y/o prevalencia de las diversas deficiencias, según han sido publicadas -
muchas veces con gran disparidad- por diversos autores, en diversos momentos y lugares. Divide
los cuadros en dos grupos fundamentales: las deficiencias mayores y las menores. Este capítulo
finaliza haciendo una estimación -por los datos manejados, y con el fin de crear una imagen que
sirva de ejemplo- de la frecuencia de las deficiencias desde un punto de vista mundial/anual y,
mucho más cercano, la frecuencia anual para Madrid.
• “El seguimiento de los ¡¡¿“los de riesgo” analiza lo que, al menos teóricamente, debería cumplir
un estudio de seguimiento de niños con riesgo de deficiencias: su diseño -población, muestra,
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homogeneidad, grupo control, duración, pruebas, , ~-, el análisis de los datos y la publicación del
estudio. Presentamos en este capitulo cuál es nuestro esquema de seguimiento.
El apartado que se trata en segundo lugar es el “A náhisis de los factores de riesgoy de los
deficiencias”, Consta de tres capítulos:
• “Materialy u¡étodos” donde se explica qué muestras se manejan, su procedencia, qué período
comprenden,
• “Análisis retrospectivo” que abarca cinco años de estudio -de 1990 a 1995- y que consta de un
grupo de riesgo y otro de control -todos ellos nacidos en nuestro hospital- en los que se analizan
una serie de parámetros epidemiológicos -nivel social, edad materna, antecedentes obstétricos,
datos del parto, datos del recién nacido, ..- a fin de comprobar si existe alguna característica
concreta -además de las ya conocidas y de las que paitimos- que ayude a diferenciar a un neonato
de riesgo de otro que no lo es.
• “A u¡álisis prospectivo” en el que se manejan los datos obtenidos alo largo de díez años -de 1985
a 1995- de niños en seguimiento, nacidos tanto dentro como fuera de nuestro hospital, aunque
haciendo dos grupos diferentes, y en los que se valora su estado final; es decir, si presenta
deficiencias y en caso afirmativo de qué tipo. Se compara el grupo nacido dentro del hospital, conel
proveniente de traslados, a fin de comprobar si -como parece inicialmente- existen más deficiencias
entre los últimos. También en este capítulo, se estudian los factores de riesgo más importantes, y su
relación con las deficiencias en general: el objetivo es comprobar qué factores -si es que hay alguno-
se asocian más a la aparición de deficiencias; así mismo se intenta comprobar que se cumple el hecho,
generalmente admitido> de la existencia de un sinergismo entre factores de riesgo.
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El apartado que se trata en tercer lugar es el titulado “Aplicación ¿‘¡forinática al control de
las cleficienciaspsiconeurosensoriales”, el cuál supone ensimismo un capitulo único; en él se abordan las
ventajas y desventajas del empleo de la informática en los estudios de seguimiento, presentamos la
infraestructura informática del Servicio de Neonatología del Hospital Universitario de San Carlos de Madrid,
detallarnos todos los aspectos generales importantes que a la tarjeta óptica se refieren, y, por último,
exponemos el manejo exacto de nuestro programa de control con tarjeta óptica.
El cuarto y último apartado recoge todas aquellas co¡¡clusionesypropnestas que se
desprenden de nuestro estudio.
Debemos resaltar que dentro de cada uno de los apartados va incluida -cuando así lo
requiere el caso- la discusión correspondiente, es decir, la comparación y el contraste con lo que otros autores
han aportado al tema que se trate en concreto.
Al final, se presenta un apartado que recoge todas y cada tina de las reseilas bibliográficas
que se citan a lo largo de esta Tesis, ajustándonos a la normativa recomendada por el International Coniniittee
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ifujuenso de este rq>omnto
EM
esgo, término éste que se encuentra hoy muy difundido -especialmente referido a los
gos de azar- se define como “la continge.’¡cia o p¡’oxin¡idad de ¡ni daño” o
“probabilidad cíe algu’u¡ hecl¡o de4avorable” 1-3
La noción de riesgo encierra en sí misma la idea central de probabilidad; de hecho, indica la
probabilidad estadística de que, en el futuro, se produzca un acontecimiento no deseado4, para lo cual tienen que
concurrir tina serle de factores que incrementen dicha probabilidad’: éstos son los denominados factores de riesgo.
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• Precedentes históricos
• Influencia del azar
• Círaeterlsticas de los factores de riesgo
• Validez de los factores de riesgo
O Sensibilidad y especificidad
O Valor predictivo
• El resulia~Io adverso
• Causalidad
• Factores “marcadores
• Las medidas de efecto
• Factores individuales y factores colectivos
• Factores inmutables y factores universales
• La prevención
O El efecto Hawthorne
O Niveles dc prevención
• Modelos de actuación basados en el concepto de riesgo
• Detección de los factores de riesgo y sus inconvenientes
• Esiableeimiento dc prioridades preventivas
• Las factores de “no riesgo”




Históricamente, encontramos reconocida, ya sea en forma implícita o explícita, la existencia de
individuos o poblaciones de riesgo, es decir, sujetos o colectivos, con mayores probabilidades de desarrollar ciertas
patologías: ya HIPOCRATES (460-377 a. de C.) observó que algunas personas que habitaban en ciertas zonas,
sufrían “fiebres” en épocas del año concretas; también a finales del siglo XVII RAMAZZINI (1633-1714), en “De
mnorbis art¿ftcum”, demostró la existencia de un mayor riesgo de enfermedad en algunas profesiones.
Posteriormente, en Inglaterra, el médico y estadístico WR,LIAM FARR (1807-1883), encontró mayor tasa de
mortalidad en los grandes núcleos urbanos que en las poblaciones pequeñas, siendo aún superior en cienos barrios
de las grandes ciudades.
• Influe¡¡c¡a <¡el <uzar
Los factores de riesgo son características de los individuos, o de su medio ambiente, que
presentan una relación estadística con un resultado anómalo definido, es decir, están asociados con un riesgo
aumentado de contraer una enfermedad3’5. En general, la relación estadística entre el factor de riesgo y su resultado
no es absoluta y por tanto, el poseer cierto factor de riesgo, no implica que necesariamente se haya de sufrir una
enfermedad; así como tampoco sucede que aquellos que carezcan de él escapen a ésta; es decir: el factor de riesgo
no resulta determinante, aunque si posee cierta capacidad cíe predicción6.
No siempre es posible demostrar una asociación causal, considerando entonces la participación
de la variación aleatoria; es decir, no todos los acontecimientos pueden eKplicarse y por tanto hay que tener en
cuenta el factor azar4.
Por ejemplo, en cuanto a mortalidad perinatal, podemos estimar el número aproximado de niños
que morirán en un periodo de tiempo determinado, pero no podemos predecir con precisión qué individuos
concretos fallecerán; otro caso ilustrativo seria la observación realizada por BUTLER y ALBERMAN7, en la que
llaman la atención sobre el hecho de que Rimar durante el embarazo produce un incremento del riesgo de muerte
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perinatal, y pese a esto, una gran mayoría de gestantes fumadoras tienen hijos sanos -aunque la mayorla dc bajo
peso-.
No obstante lo dicho, el concepto de riesgo presume que la frecuencia de casos imprevistos
disminuirá en la medida en que se incrementen nuestros conocimientos, aunque la variación aleatoria no puede ser
totalmente eliminada y debe ser considerada siempre al analizar los resultados3.
• Ceuracteristicus de los factores cíe rws~lo
En el Symposium para la Identificación de las Personas y Grupos de Población de Riesgo5
celebrado en Copenhague, en 1973, se definió el factor de riesgo como: “Toda ccuacte.”ística o circuo¡stancia
detern¡¿’¡able de urna personc~ o gi’u¡po de pe¡’sonas que, según los conocin¡ientos quia se poseen, asocian a los
¿‘¡teresados a ¡un riesgo anornual cíe sufrir un proceso patológico, o de verse cufectados deifavorablenuente por tal
puoceso”. BACKETT et al.’ consideran que el factor de riesgo es como “¡un eslabóí¡ de ¡¡ita cadeua de
asociaciou¡es que dan lugar a ¡¡¡¡a enfern¡edad”.
Para que un factor concreto pueda ser considerado de riesgo, tiene que presentar una serie cíe
características:
• Poder ser observado e identificado previamente a que
se produzca,, los acontecimientos que predice
• Ser fácilmente detectabte
• Poseer cierto grado de significación
JÁeq~¿Is¡uos de losfactores <le ,‘¡esgo
El primer asedo está implícito en el concepto de riesgo: ‘~¡‘oxin¡idadde m¡ daño” y se refiere a




El segundo punto trata acerca de la necesidad de que el factor de riesgo sea identificado de una
manera relativamente “rentable”, ya que de poco serviría si su detección resultase de una complejidad extrema.
En cuanto a la tercera cuestión -el grado de significación de un factor de riesgo-, éste depende
fundamentalmente de dos variables’:
• Orado de asociación entre el ractor dc riesgo y el
resultado adverso
• Frecuencia del factor dc riesgo en la comunidad
Deucuminantes cíe Iasignificacid~: ,Ie tos factores de riesgo
El primer punto, se refiere a que un alto grado de asociación llevará a un elevado nivel de
significación, considerándose que un factor de riesgo es ideal cuando está asociado al resultado adverso, de tal
manera que éste puede aparecer si el factor está presente, pero no se da nunca cuando el mismo factor esté ausente.
No todos los factores de riesgo se asocian al mismo grado de frecuencia de provocación del
resultado adverso; algunos se acompañan de una mayor probabilidad de aparición de alteraciones. Por ejemplo:
LOW9 demostró en una serie de recién nacidos, que los que carecían de factores de riesgo, presentaban un
porcentaje de alteraciones neurológicas del 10% -siendo la mayoria más que positivos, sospechosos-. Entre los que
presentaban algún factor de riesgo para d¿ficits neurológicos, sin considerar la infección y la encefalopatía liipóxico-
isquémica (EH», el porcentaje de niños que tenían déficit provisional se situaba en un 17% mientras que cuando
aparecía el factor infección, dicho porcentaje ascendía al 30% y si estaba presente el factor encefalopatía, la
proporción de déficits llegaba hasta el 40%
Según este estudio, los factores de riesgo ERE e infección, guardan mayor asociación con el
resultado adverso de desarrollar déficits neurológicos, que otros factores. Se dice entonces, que estos factores de
riesgo poseen un alto valor predictivo.
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Respecto a la segunda cuestión, la ftecuencia con que el factor de riesgo se de en la comunidad,
es obvio que si ésta es baja, la sociedad se verá poco afectada, considerándose tal factor corno poco significativo -
siempre en relación a esa población concreta-.
• Validez de los factores de riesgo
Es muy impoi-tante conocer la valkez o exactitud de los factores de riesgo, ya que ello puede
decidir, por ejemplo, la inclusión de individuos en largos estudios de seguimiento. La metodología para llevar a cabo
la evaluación del riesgo se basa en la observación de la relación entre la exposición al factor de riesgo y la incidencia
subsiguiente de enfermedad. Los factores de riesgo que mantienen una estrecha asociación con el resultado son los
que poseen el máximo valo¡’predictivo, por tanto, podernos considerar al valor predictivo de un factor de riesgo
dado, como la proporción de individuos que presentándolo desarrollan el resultado adverso, o que no siendo
portadores de ese factor, no desembocan en aquel resultado.
Es decir, el valor predictivo indica la probabilidad cíe enfermar teniendo el factor de riesgo -valor
predictivo positivo-, o de no enfermar si el factor de riesgo no se posee -valor predictivo negativo-.
1 RA(+) 1 RA(-) ¡
FR (+) A 13 VI) (+)





• FR~+~ Factor de riesgo presente
• FR(-) “ “ “ ausente
• RA(t Resultado advorso presente
• RA(-) ...... “ “ ausente
• Sb Sensibilidad
• Ep Especificidad
• VP(4-) Valor predictivo positiva
• VP(-) “ “ negativo
• A Verdadere positivo
• 13 ............. Falso positivo
• C Falso negativo
• D Verdadero negativo
Riesgo de deficiencias
O Sensibilidad y especificidad
Abordamos, seguidamente, dos conceptos ligados al de valor predictivo: sensibilidad y
especfficidad. La proporción de verdaderos positivos -individuos con el factor de riesgo- entre todos aquellos que
acaban sufriendo el resultado adverso, indica la utilidad del factor de riesgo como elemento pronóstico del resultado
desfavorable: seu¡sibilidad. Como se puede comprobar:
En el ejemplo que utilizamos en la tabla de página 48, la sensibilidad es de 400/465, es decir, del
86%.
La proporción de verdaderos negativos -individuos sin el factor de riesgo- entre todos los que no
sufren el resultado adverso, muestra la utilidad del factor de riesgo como predictor del resultado favorable:
especificidad.
~iflcidadD/B4D
En el ejemplo citado -ver tabla de la página 48- la especificidad seria de 950/1.020, es decir, del
93%.
Un factor de riesgo ideal deberla ser altamente sensible y especifico: cuanto más sensible sea,
mejor será su valor predictivo negativo, y cuanto más específico sea, mayor será su valor predictivo positivo.
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El cálculo de la sensibilidad y especificidad de los factores de riesgo parte del conocimiento
previo del desarrollodel resultado adverso y, ya que lo que suele interesar, precisamente, es saber si éste aparecerá
y con qué probabilidad, resulta de mayor utilidad el manejo del valor predictivo.
O Valor vredictivo
El valorpredictivo viene determinado por la sensibilidad/especificidad del factor de riesgo y por
la prevalencia de laenfermedad en la población que se estudia3,
La fórmula matemática que relaciona el valor predictivo positivo de un factor de riesgo, con su
sensibilidad, especificidad y prevalencia, se calcula de acuerdo con el teorema de probabilidades condicionales de
BAYES:
VP(+) = Sbx l>vt<¿Sbx Pv)+[(l’E
1,) x(]-Px)l




Por tanto, cuando la prevalencia se aproxima a cero, el valor predictivo positivo también se
acerca a cero, y a medida que la prevalencia se aproxima al 100% el valor predictivo negativo tiende a cero. Por
otra parte, a mayor sensibilidad le corresponde un mejor valor predictivo negativo, y a mayor especificidad, mejor
valor predictivo positivo.
El valorpredictivopositivo representa la probabilidad de que una persona con el factor de riesgo




factor de riesgo no sufra el resultado adverso. El sigttiente ejemplo servirá para una mejor comprensión de lo
expuesto:
Resultada ad~rtso resente (+) Resultado ad~~rso ausente (-) Total










Total 465 1020 1485
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• VP~+) Valor predictivo positivo
• VP(-) ...... Valor predietivo negativo
• A Verdaderos positivos
• 13 Falsos positivos
• C Falsos negativos
• 13 Verdaderos negativas
El concepto de riesgo
En el ejemplo de la tabla de la página 48, el valor predictivo positivo serla del 85% (400/470),
mientras que el valor predictivo negativo corresponderla aun 93% (950/1015).
Así, vemos cómo el valor predictivo de un factor de riesgo se corresponde con el porcentaje de
individuos que, presentando dicho factor, desarrollan el resultado adverso y/o aquellos que careciendo del mismo,
no desarrollan éste.
Se considera que la eficacia de u¡¡factor de riesgo para predecir el resultado adverso, depende
de la proporción de verdaderos positivos, teniendo en cuenta que un exceso tanto de falsos positivos, cotno de
falsos negativos, dificulta la interpretación de los resultados.
• El resultado adverso
De la definición de factor de riesgo, surge un elemento que resulta inseparable del mismo: el
resultado adverso.
Para realizar correctamente el cálctílo del riesgo ligado a títi factor, es imprescindible que el
resultado adverso esté bien definido, por tanto, no debe hacerse una denominación genérica del mismo . Dado que
la especificncióíi del resultado adverso es esencial, resulta de utilidad el etnpleo de alguno de los si~ teínas de
nomenclattíta o clasificación a los que dedicamos tía apanado de este trabajo -ver “Sistemas (le clasificació¡y
codificación de las DPNS”-.
Existe un binomio inseparable, foíiuado por el factor de riesgo y su restíltado.
~ordlertesgag ~Itado
flhw;niojador de riesgo/temftado
Teóricamente, el pritrero actuaría como indicador, o señal, de un acontecimiento futuro,




sencillas, ya que no siempre la actuación de uti factor de riesgo lleva a un solo resultado, como tampoco un
resultado proviene de la acción de un único factor de riesgo; y es que, en general, varios factores de riesgo actúan
juntos para causar una enfermedad; a este proceso se le ha denominado10 “telaraña de la causalidad’~
Por ejemplo: aunque se sabe que la parálisis cerebral infantil (PCI) se asocia a prematuridad,
crecimiento intrauterino retardado (ChAR) y/o asfixia al nacimiento, la gran mayoría de los niños que poseen
alguno de estos factores de riesgo, no presentan secuelas; mientras que por otro lado, más del 75% de los casos de
PCI no han tenido ninguno (lelos citados factores de riesgo’’. Esto podíla esquematizarse como sigue:
Relaciones onu;efoctores de riesgo>’ res:,ItrKtos
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En ocasiones, los factores de riesgo entran a formar parte de una cadena secuencial dentro de la
cual pasan sucesivamente de actuar como resultados adversos, a jugar el papel de auténticos factores de riesgo.
Sirva como modelo el siguiente supuesto:
~ncianeuroIóglei.
ca&,,ajaaoi• dc’ >*rsgo ‘~ resuluodo ~A’erso
• (‘ausulidad
El nexo entre factor de riesgo y resultado adverso reside en su asociación causal, la cual íio
siempre es fácil de establecer’ -sobre todo si se manejan riesgos de latencia prolongada, en los que resulta muy
dificil encontrar una relación causal entre la exposición al riesgo y el desarrollo posterior de enfennedad - ejemplo
de ésto seria el daño perinatal queproduce secuelas que, en ocasiones, no soíi detectables hasta pasados unos años.
Conceptualmente, una asociación se puede considerar como causal siempre que se pueda
relacionar, de forma directa, al agente ‘provocador” con su efecto; a pesar de que en ocasiones se desconozca el
mecanismo por el cual se produce dicha asociación.






La ten¡poralidací hace referencia auna relación crotiológica entre la causa y el efecto, en la que,
obviamente, la primera debe preceder al segundo en el tiempo. La secuencia temporal, sola, es una débil prueba de
causalidad.
La fuerza de asociación entre causa y efecto se refleja a través del riesgo relativo -del que
trataremos más adelante-: cuanto mayor sea el valor de éste> mayor será la fUcíza de asociación.
La relación “dosis-respuesta” implica que el resultado se presenta, con mayor o menor
frecuencia, según aumente o disminuya el factor <le riesgo que lo provoca; es decir, existe tal relación cuando la
variaciónea la cantidad de la causa propuesta, se relaciona con cambios en la cantidad del efecto, Si se demostrara
este vinculo, se fortalecerla la existencia de causalidad, en especial si se asocia a un riesgo relativo elevado.
La reve,’sibilidad indica que para establecer una relación causal, entre un factor de riesgo y un
resultado adverso, debe darse un descenso de éste al ser elimitiado aquel. En ocasiones, la supresión del factor de
3
riesgo no conlíeva la esperada desaparición del restíltado adverso
Co;¡sisiciucia es la posibilidad de repetir las observaciones con resultados similares: una relación
causal evidenciada por un observador debe ser reproducible, en situaciones similares, por otro observador. Este
criterio podría ser denominado también: constancia, reproducibilidad, fiabilidad o precisión.
Plausibilidad biológica significa que la asociación causal debe basarse cii parámetros científicos
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enfermedad, tal y como se entienden actualmente. La falta de comprensión del mecanismo que explica laasociación
causal suele provocar escepticismo acerca de la existencia real de la misma, aunque a veces si se da. Cuando se
cumple el criterío de plausibilidad biológica, se fortalece la asociación causal; mientras que cuando no se cumple,
debe bttscarse otra prueba de causalidad, la cual, si resultase fuerte, indicaría, más que la falta de asociación, las
limitaciones del conocimiento médico3.
La analogia se refiere al fortalecimiento de la asociación causal cuando existen ejemplos de otras
causas, bien establecidas, que sean parecidas a las estudiadas, Este criterio supone tilia prueba débil en favor de la
causalidad3.
Como veremos más adelante, el conocimiento de la relación causal existente entre los factores de




Los factores de riesgo no necesariamente son causas, ya que pueden, dc forma ocasional,
representar, indirectamente, tilia manifestación de enfennedad, mediante su asociación con algunos otros
determinantes de ésta: puede ser confundido o mezclado con Liii factor causal. Por ejemplo, la falta cíe formación
materna supone un riesgo para la presentaciótí de hijos con bajo peso al nacimietíto, pero otros factores
relacionados con la formación —malnutrición, falta de cuidado prenatal, tabaquismo, ...- son causas, aún más
directas, del bajo peso. A estos factores, que no son causa del resultado adverso, se les denomina ¡¡¡arcadores, ya
que “marcan” lamayor probabilidad del efecto ndverso. El no ser causa, no resta valor a estos factores para predecir





• Las medidas de efecto
Pero hablar de riesgo sin más, resulta, cuando menos, impreciso, por ello es necesano recumriir a
su cita;¡tificación, lo cual permite valorar su ‘?rnso” y comparar riesgos entre si; además, esta cuantificacióti, resulta
un elemento básico a la hora de tomar medidas preventivas. Al peso específico que presenta cada factor de riesgo se
le puede denominar calidaddel/actor.
Para realizar la cuantificación del riesgo se utilizan tina serie de parámetros denominados
genéricamente medidas de efecto, de los cuales los más importantes son:
Ákdidar de e/edo
Cada una de estas medidas representa distimitos conceptos y se emplea para propósitos diferentes,
aunque, todas ellas, estén sujetas a las reglas de la probabilidad estadística y presenten sus propios límites de
confianzalt.
Las más empleadas son el riesgo absoluto: que representa el grado de riesgo al qume se encuentra
expuesta toda la població’¡ -sin diferenciar quién tiene o no el factor de riesgo analizado-; el riesgo relatii.’o: que
representa el grado de riesgo al queestán expuestos aquellos individuos que poseen el factor de que se trate; y el
riesgoatribuible: que mide el porcentaje de casos que son debidos a un factor concreto -permitiendo la valoración
del impacto que la supresión del factor de que se trate tendria en la experlencia de la comunidad-; éste último





O Riesgo atribuible pobíncianítí
O Fracción poblacional atribuible
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La obtención de los riesgos relativo y atribuible resulta compleja cIado que debe contarse -cosn
no siempre factible- con un gampo control; es por ello por lo que la mayoría de autores expresa sus resultados en
términos absolutos.
• Factores iuudn¡duales i’ factorescolectivos
Otro aspecto a tener en cuenta es la necesidad de identificar la población quue puede ser afeclac la
por los factores de riesgo.
En cada sociedad existen comunidades, familias e individuos, que presentan mayores
posibilidades de sufrir enfermedades, accidentes o muerte prematura; se dice cíe ellos, que son especialmente
vulnerables. Por el contrario, hay comunidades, Familias e individuos que tienen mayor probabilidad de disfrutar de
mejor salud que sus coetáneos -a estos nos referiremos cuando imitroduzcamos el concepto de bajo riesgo-.
Por tamíto, el riesgo Ixíede afectar desde a individuos aislados, hasta comunidades, dependiendo
de si los factores aparecen en forma aislada o generalizada: factores de riesgo individuales y colectivos.
La diferencia entre unos y otros factores radica en que los primeros -los individuales- que suelen
tener una más estrecha relación con el resultado adverso, son, en general, más susceptibles de modificación
mediante intervenciones preventivas eficaces; mientías que, por el contrario, los segtítídos -los colectivos- tienden a
getierar la puesta en marcha de políticas preventivas globales, que resultan menos eficaces, dependiendo de la
posibilidad de erradicación del factor específico de riesgo.
No obstante, hasta ahora, se ha venido prestando mayor atención a los factores individuales que
a los comunitarios, cuando lo más idóneo seria realizar una combinación de atención a ambos, que redundaría en





• Factores inmuitables y factores ¡¿¡¡¡versales
Otro tipo de factores de riesgo son aquellos que, pudiendo pertenecer a cualquiera de los dos
grupos anteriores -individuales o comunitarios- poseen una caractemistica peculiar: su inm¡utabilidad. Ejemplo de
ellos, a nivel individual, pudiera ser la talla baja, la edad extrema, la pérdida anterior de un hijo, ..., y a nivel
colectivo podríamos citar la altitud, o también la climatología, del hábitat del grupo social.
Estos factores inmutables actúan comé señal de alerta, que pone en marcha una estrategia de
prevención basada en un tipo de asistencia compensatoria regida por normas de actuación sociopolitica y sanitaria,
enfocada a la utilización de los medios necesarios que permitan adquirir un grado de preparaciómi suficiente para
afrontar ese riesgo imuevitable.
Aigunos factores de riesgo pueden ser considerados universales, es decir, no característicos de
ningún grupo social concreto: primer embarazo, multiparidad, gestación al comienzo o al final de la edad fértil,
pérdida anterior de un hijo, malnutrícion,
• La nrevencióu
¡
Gracias a la comprensión de los diversos tipos de riesgo, y sin abandonar el cuidado del bienestar
individual, en los últimos tiempos existe un creciente ñ¡terés acerca de la salud de las poblaciones. Un punto
teórico de referencia fríe la conferencia de ALMA-ATA15 en 1978, en la que se concreté un propósito, un ideal:
“Sal¡0para todos en el año 2000”.
De hecho el concepto actual cíe salud incorpora la idea de riesgo: “ausencia de enfermedades
definibles, junto con un riesgo escaso de enfermedades fnturas’~ Así, “oficial y universalmente”, aparece el
concepto de riesgo como elemento importante ligado al de salud, a partir de cuya asunción surge la piedra angular
de actuación para lograr un mayor nivel de bienestar: laprevención.
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Por tanto, la aplicación práctica del com¡cepto de riesgo es la toma de n¡eclidas preventivas
encaminadas a reducir, o anular, la probabilidad de que se produzca el hecho que se desea evitar.
La idea de prevención es muy antigua, ya MAIMÓNIDES” la expresó en la siguiente sentencia:
“vuve cu,erdame,¡te: cíe cruda mi/personas sólanuente una fallece por cau¿~as juaturales, el resto sucumíbe aformas
irracio; ¡ales de vida
El concepto de prevemición también se encuentra reflejado en la sabiduría popular mediante
refranes como: “quien mal anda, nial acaba”, “a¡ás vale prevenir que cuí¡vr”, “tá’¡to va el cd;¡taro a lafue,¡te, que
se rompe”; que ponen de manifiesto cómo la idea tradicional de tratar el mal cuando ya ha hechoacto de presencia,
o la exposición repetida a situaciones de riesgo, es menos remitable que ni lnevemlción.
En la actualidad se reconoce amplia y oficialmente la ventaja cíe prevenir, y por ello ha surgido la
toma de postura que ha llevado a promover campañas favoreciendo el no consumo de tabaco, el control de la dieta,
los calendarios cíe vacunación, las revisiones ginecológicas periódicas, la utilización del casco o del cinturón de
seguridad durante la conducción de vehículos, y un amplio etcétera.
O Elefecto Han’t¡uorne
Pero, las mejoras logradas por la implantación de uii csqLIema preventivo, no proceden
únicamente del método concreto establecido, sino que puede ocurrir -y de hecho es probable que así sea- que haya
también una ijluíencia d¿ferente y ajehía al propio sisten¡a, sea éste cual friere; lo cLial es conocido como efecto
HAW77~JORNEídí7, consistente en que la toma de determinaciones o medidas novedosas, produce, al menos
imíicialmente, resultados positivos. Este efecto se explica por el aunnenlo de i,vlerés que la nueva medida adoptada,
indepemidientemente de las caracterlsticas de la misma, provoca entre los individuos implicados. En ocasiones es más
importante este aumento de atención en la consecuciómí de buenos resultados, que el efecto “pci se” de la
innovación. El término proviene de los estudios iniciados, en 1924, en la factoría Hawthoníe de la Western
Electricity Comnpany de Illinois (USA). A través de ellos, se pretendía valorar el efecto que ejercía la iluminación
“Maimónides (1135-1204): Filósofoy médicojudionacido enCórdoba, cuyo nombrenutónticoera RabbiMoscsbenMnimon,- también




sobre la productividad dc los empleados; llegúndose a la conclusión de que los trabajadores mejoraban su
rendimiento, no sólo por la modificación de la situación de trabajo> sino porque la atención que se les prestaba
aumentaba 5L1 interés en el mismo.
De este hecho podemos deducir que, tal vez, en la toma de conciencia de la necesidad de adoptar
una actitud preventiva, a partir del concepto de riesgo y de sus factores, cabe la posibilidad de que el mero hecho de
dicha concienciación arroje ya de por sí resultados positivos.
O Niveles ile prevemución






La prevencióí¡ primaria trata de evitar la apariciómi de la enfermedad. En nuestro caso este
escalón preventivo se corresponde con las medidas encaminadas a lograr la no aparición de alteraciones
psiconeurosensoriales en los recién nacidos, mediante la anulación de los factores de riesgo,
Laprevención secuu¡daria va encaminada a minimizar las secuelas una vez que se ha producido
la enfermedad. Para nosotros, se tratada de reducir, en lo posible, la aparición de deficiencias una vez que se ha
producido el daño cerebral; ésto se lleva a cabo estableciendo tratamientos precoces y leaj&losiS
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La prevención terciaria tiene como finalidad anular todo aquello que impida la máxima
adaptación del sujeto afectado por una deficiencia, a su medio social, familiar, laboral, etc. En nuestro entorno este
nivel se basa en la consecucióti de umi grado de concienciación social que lleve a la abolición de las barreras de todo









Niveles cíe actuación pre~’e;utiva
Iviodelos de actuación basados en el conceuflo de riesuo
Por tanto, hay que lograr establecer una pal itica sanitaria racional y eficaz, basada e¡¡ el
co;¡cepto de riesgo, en la que se concreten los resultados adversos prioritarios abordables, así como aquellos
sectores de población más susceptibles de intervención a los que deban llegar los mayores recursos sanitarios.
Al aplicar asi el concepto de riesgo, interesa conocer cuáles son los factores de riesgo social,
económico, demográfico, ... Esto tiene su importancia, ya que cuando únicamente se pretenda abordar la educación
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Un esquema de actuación como el descrito, produce un cambio radical en muchos conceptos de
la política sociosanitaria de una comunidad; por ejemplo, en el esquema tradicional, es el propio individuo el que
demanda ayuda del sistema sanitario cuando hace acto de presencia el resultado adverso o enfenredad; mientras
que, por el contrario, una política sociosanitaria basada en la prevención hace que sea el sisten¡a el qute acuda e¡¡




médico, como el individuo, comparten la responsabilidad del mantenimiento de la salud individual y/o comunitaria:
dicho de otro modo, se hacen corresponsables del estado de sal¡ud: el médico en cuanto figura representativa del
sistema, y el potencial paciente como receptor de las medidas aplicadas’.
~m,,asan,tano
Esquema sa,;ilo;io l;adIclo; mal
~toenre~a
~ma snnmtormo w
Esqm;e;na sam it fariop;’evem>lim~.>
• Detección de los factores de riesgo y suis inconvenientes
El uné/odo de detección de factores de riesgo varia en fUnción de las características de cada
sociedad concreta, aunque en general siga esquemas internacionales comunes. El sistema de ‘~creenh¡g”, cribaje o
tamizado, se lleva a cabo para la detección precoz de algunos cuadros concretos: hipotiroidistno congénito,
fenilcetonuria,
Individualmente, una forma de detección puede consistir en la fomialización de cuestionarios
adaptados a la circunstancia concreta de que se trate, y al empleo de una tecnologíaadecuada,
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Comunitariamente, lapresencia (le ciertos factores puede serdetectada mediamite la realización de
grandes estudios epidemiológicos, cuya finalidad será el establecimiento de una relación causal entre ciertas
entidades nosológicas y algunos factores de riesgo.
Es evidente la importancia que tiene la detección de factores de riesgo, con la finalidad última de
proceder a la toma de medidas preventivas adecuadas a cada caso comicreto; tarea ésta nacía facil y que en ocasiones
conlíeva una serle de aspectos negativos:
1.- La detección de los factores de riesgo suele resultar imprecisa, requiriendo el empleo de
mLlcho tiempo y consumiendo gran cantidad de rectírsos materiales y humanos.
2.- Se puede generar angtmstia en el paciente y/o sim familia si no existiese una comutiicación
adecuadayio si se adoptasen enfoqm.mes inadecuados.
3.- Algunos factores resultan excesivamente complejos y poseen escaso valor predictivo -además
de carecer de la suficiente sensibilidad- llevando a la obtenciómí de un exceso de resultados falsamente negativos.
4.- En bastantes ocasiones, tras la recogida de datos, aparecen problemas a la lora de efectuar su
codificación y posterior análisis; por ello es tan importante esquematizar los <latos que debemí ser recogidos.
• Establecinuiento <le nrioridades preventivas
1-lacia la eliminación de los resallados adversos se encaminarán las medidas preventivas y los
recursos pertinentes, los cuales, por desgracia, suelen ser recortados por las limitaciones económicas propias de la
sociedad de que se trate; por ello hay que establecer una serie de prioridados preventivas.
Emi un plan estratégico sociosanitario, la elección del resultado adverso a prevenir mio debe





1,- El contexto sociocultural posee gran relevancia a la hora de emplear los recursos
sociosanitarios con fines preventivos; de hecho, lo que para una comunidad es importante, para otro grupo social
puede no serlo: pensemos en lo vital qí.me resulta para itna familia urbana de clase media el evitar la aparición de
retraso intelectual, aunque éste sea de carácter leve, entre sus miembros, dado que este grupo social se desenvuelve
en el contexto de nuestra realidad actual, con la competitividad y escala de valores qime ello conlíeva y dado que la
minusvalía tiene una acepción concreta de desventaja del individuo respecto a su medio, éste encontrana umi
importante “handicap” a la hora de llevar a cabo un proyecto de vida considerado como normal: la familia se ve
afectada por este hecho. En cambio -y, por supuesto, dentro de un orden- el impacto y la importancia otorgada al
mismo grado de retraso intelectual en el seno de tina familia rural dedicada a quehaceres propios del campo -aunque
ésto serla más cierto en épocas pretéritas- posiblemente sea menor.
Vemos como ante la misma deficiemicia, el grado de minusvalía pimede ser bien diferente,
dependiendo del proyecto de vida.
2.- La elección de situaciones a prevenir está en tbnción de la incidencia de la patología a evitar:
la prevención de una deficiencia leve y ftecuente, puede tener más interés para el grupo social, que la prevención de
otra deficiencia de carácter grave, pero de escasa incidencia, Por tanto, seria prioritaria la prevención de la
deficiencia leve y ifecimente, sobre la grave y rara. Este sería el caso del empleo prioritario de recursos en la
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• Frecuencia de aparición del cuadro
• Gravedad
• Posibilidad de prevención
• Tendencia ea el tiempo
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prevención de enfermedades como el hipotiroidismo congénito o la femiilcetonuria, sobre la prevención de otras
tnetabolopatias congénitas, de mayor gravedad, pero mnLícho menos frecuentes: tirosinenlia, galactosenila,
3.- La gravedad del resultado a prevenir también debe ser considerada; aunque nosotros
pensamos que este punto debe sttpeditarse al criterio de selección por la frecuencia de la patología entre la
población.
4.- La títilización de recursos para prevención, se determina según las posibilidades de
intervención positiva y/o prevención que el cLmadro a evitar posea: no tencírla sentido el gasto en la detección de
cuadros no susceptibles de prevenciómi y/o mejoría.
5.- La tendencia eíi el tiempo del resultado a evitar, establece que deben pesar más, a la hora de
desarrollar una política preventiva, los problemas que muestren inclinación a incrementar su frecuencia.
• Los factoresde “no riesgo
”
Ya finalizando esta revisión, queremos subrayar qtíe la nuedición del grado de riesgo río hace
otra cosa que señalar la necesidad¡eal de atención, es decir, estima laurgencia de la asistencia desde la óptica de la
prevención. Por tanto, a mejor medición del grado de riesgo más clara será la apreciación de la necesidad de ayuda,
y más eficaz la respuesta, teniendo en cuenta que la atención debe ser eq¡ullatim’a para alcanzar uíi íiivel de salud
global aceptabletm5.
Los individuos considerados de riesgo deben ser el objetivo prioritario de la asistencia
preventiva: se trata de dar mejor asistencia a los que más la necesitan. Así, el concepto de riesgo llevaría acrear una
discriminaciónposiliva de algunos elementos de la comunidad, a los que habría que considerarcomo el centro de
actuación de la política de prevención; pero comno generalmente el punto de equilibrio se encuentra en el ténnino




En principio, al referirnos al riesgo, presuponemos que el individuo, o la comunidad, tiene una
probabilidad aumentada de sufrir algún tipo de situación no deseada: manejamos la idea de alto riesgo; pero de la
misma manera podríamos considerar el riesgo en un sentido inverso, es decir, la falta de riesgo de desarrollar una
enfermedad, o dicho de otra forma: el bajo riesgo de enfermar. Esta forma, diametralmente opuesta, de
conceptualizar el riesgo es poco frecuente, aunque actualmente se trata de establecer losfactores defalta de riesgo,
los cuales, contrariamente a los de riesgo, interactúan entre sí para producir una situación debajo riesgo.
Es posible que el estudio y análisis de los sujetos sanos -mejor que de los enfermos- ofrezca
mayor rendimiento a la hora de elaborar una política sociosanitaria preventiva basada en el establecimiento de
Indices de salud. Acamando de este modo, se valorarían aquellos factores que demostrasen estar ligados al hecho de
no enfermar, y a partir de ellos la actitud preventiva tenderla a la potenciación de los mismos, de tal forma que la
política sociosanitaria se encaminarla hacia la consecución de tina población en la que prevaleciesen esos factores de
falta de riesgo.
De este modo, se podría actuar desde una doble vertiente preventiva, que consistida básicamente
en evitar losfactores de riesgo y al mismo tiempo potenciar losfactores de no riesgo. Se trata de las dos caras de
una misma moneda, unidad básica de referencia de la prevención.
Pote;mclach3ny evitación <lefactores desde la preve;¡ción
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• Ejemplo de sisteuna de cálculo (leí riesuo
Hasta aquí, hemos desarrollado lo que podríamos denominar la “teoria del riesgo’, pero falta
concretar cómo se lleva a cabo, en la práctica, la asignació;¡ de individuas a los grupos de alto o bajo riesgo.
A cada uno de los distintos factores se le puede otorgar un peso específico concreto -una
puntuación- para lo cual existen sistenuas ¡¡ornualizados, como pudiera ser el desarrollado por la Organización
19
Mundial de la Salud denominado: PAHOIWHO System , que se aplica para la detección de embarazos dc riesgo y
consta de varios Items con distinto valor.
E 111041110 4’suw;¡
La suma de las distintas valoraciones tiene un máximo de 12 puntos. Sc considera que una
gestaciómi es de alto riesgo cuando obtenga 6 puntos o irás, mientras que aquellas que consigtten un baremo dc 2 o
menos puntos se etiquetan como debajo riesgo.
Este es un ejemplo de sistema de notación del riesgo, en el oaal las “notas” agnipan a
todos aquellos individuos que presentan el mismo grado de riesgo y que, por tanto, tienen la misma necesidad de
atención, aunque no sean idénticas stms causas. Se imitenta asi obtener un índice de manejo sencillo, lo cual no
siempre resulta tan fácil, ya que aparte de qtíe cada factor de riesgo posee su peso especifico, hay que contar con la
posibilidad, muy fi’ectmente, de que varios de ellos actúen de forma conjtmnta y en suniacion
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• Amítecedeníes obstétricos y/o médicos desravórablos (¡masía 3 ptmntos)
• Multiparidad (hasta 3 puntos)
• Edad níatenín ~1,asta2 puntos)
• Intervalo excesivamente corto entre partos (1 punto)
• Pocas cantroles (1 punto)
• Madre soltera Ci ~~umíto)
• Bajo míivel etíltural (1 ptmnto)
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• C’oincidencia de n¡í’us de un factor
Es un hecho, que los factores de riesgo no suelen encontrarse aislados, simio que emi un mismo
sujeto podemos detectar la presencia de más de uno de ellos. Esto queda bien patente en el estudio publicado por
LOW9 en el que tan sólo el20,6% de los casos presentaba un solo factor, mientras que el 79,4% restante mostraba
más de uno, situándose la media en 2,5.
Nuestro análisis prospectivo -que más adelante presentarnos- arrojó una media de factores de
riesgo de 1,8, Además debe tenerse en cuenta qtme la relación entre factores de riesgo, cuando coinciden más de uno
en un mismo sujeto, no es sumativa, sino multiplicativa: se demiomííina sb¡ergismo20.
Adelantamos aquí, para que sirva corno demostración de este hecho, parte de los hallazgos de
nuestro estudio de seguimiento de niños de alto riesgo:
É~cEEz
~2ts__
1 2 3 4
N
0 Factores de riesgo
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Como se puede apreciar -y ya han demostrado otros autores5- se comprueba que según se
incrementa el número de factores de riesgo, aumenta la proporción de deficientes: cuando hay tín solo factor de
riesgo, el porcentaje de deficientes no llega al 50%, mientras queva elevándose progresivamente, según lo hace el
número de factores de riesgo, hasta llegar al 100% de deficientes cuando aquellos son más de cuatro.
En muchos casos es posible demostrar jumito a factores biológicos, factores de tipo social y
ambiental que actúan reforzando el efecto adverso de los primeros. Ejemplo de ello son las gestantes que presentan
como factor de riesgo biológico la multiparidad, al que añaden el factor social cíe la pobreza: este grupo presenta
mayor riesgo de morbimortalidad perinatal que el de las embarazadas qume sólo tienen como factor de riesgo la
multiparidad20.
A lo largo de esta somera revisión acerca del riesgo hemos pretendido destacar su concepto, sus
elementos más relevantes, sus características cualitativas y cuantitativas, así como las principales aplicaciomíes qLIe
puedeíi desprenderse de su empleo, sttbrayando por su importancia laprevención.
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Esquema de este apa; traJo
U¡ia forma posible de clasificar los factores de riesgo de desarrollar secuelas psíquicas,neurológicas y/o sensoriales, es aplicando un criterio cronológico basado en el momento
en que actúa, o se supone que lo hace, la noxa o factor nocivo.
O Alo largo de la gestación
O Durante el parto
O En el período neonatal
Pos/bies por/ocios de octmu,ct¿n de los factores tic r/esgo
Para saber si existen, o han existido, factores de riesgo en alguno de estos tiempos,




Factores de riesgo premíatales (generales)
Factores dc riesgo prenatales ~enIbrmedadesmotemos)
Factores de riesgo prenatales (historia obstétrico)
Factores dc riesgo prenatales (gestaciomíales)
Factores de riesgo natales
Factores de riesgo pas.tnatales
Nuestro sistema dc elnsiflcación del grado dc riesgo






Discrepancias a la teoría de los factores
TesisDoctoral
Riesgo de deficiencias
obtenido, de “todos” los factores resulta prolijo, presentamos una amplia relación de los misrnosa, confeccionada a
partir de lo publicado por diferentes autores5’2233.
• Factores de ries~o tirenit/ales (ucuerales
)
Factores de riesgo pre;mataies (generales)
O Los factores de riesgo que aparecen resaltados en negrita son aquellos que liemos tenido en cuenta a la hora de realizar el anúlisis
prospectivo, que más adelante presentamos.
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• Nivel sociocconómico deprimido
• Madre mayor de 40 años (35 si es primípara)
• Madre menor dc 16 años
• Valía rnntema baja (<150 cras)
• Peso materno <45 ICgs o >90 l<gs
• Altitud elevada
• Consang~minidad de las í~adres
• Ilegitimidad del hijo
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. Factores ¿le riesuo prenatales te,: ferunedades tu «ternas
)
Factores de riesgo premimitales (enfcrníetlmttles mmmmítcrnas¡






• Tuberculosis ~oPPD >10 mm)
• lilA erómíica
• Ablación emídocrina
• 1-listada Ibrailiar dediabetes
• Prediabetes/diabetes mellittís
• Enfennedaul tiroideo
• Anemia grave (lIb <8 gis)






• Enfemiedi~d psiquiátrico (imíeluida hiperemnesis girnidica)
TesisDoctoral
Riesgo de deficiencias
• Factores de riesizo orenatales (luistoria obstétrica
)
Facuomes de miesgo p;emmouaies 4,/suomio obs ah,/ca)
• Algunos autores”” considerando riesgo cimando han transcimrrido menos de tres meses, a inés de tres años, desde el últimuo embarazo.
76
• Oran multiparidad (>5 l~ijos)
• Embarazo muy próximo al anterior (<6 meses)
• Embarazo huy distanciado del anterior (>8 años)
• ¡lijas anteriores pretórmino/postérmino
• Amiterior recién nacido (le bajo peso/exceso de ~
• “ con distrcss respiratorio
• Abortos naterlorcí
• Foto mimerto anterior
• Reeié,i nacido muerto anterior
• Malformaciones congénitas anteriores
• Cesárea anterior
• Eclampsia anterior
• Exanguinotransf\msión por incomnpatibilidad Rb anterior
• Malrormaciones uterinas
• cérvix incompetente
• Ciclos nienstruales anon,ialn,em,te largos
• PeRis pequeña
• 1-lijo(s) con alteraciones neurológicas no aclaradas, o con
riesgo de recunemicia
¡ • Infortilidad prolongada
Rafael de la Guerra Gallego
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Factores de riesgo prenatales (¡zestacionules
>
Facuores cte riesgo pena/des cgesuacto¡moIt’s,J
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Fnlta (le control dcl cnabmsmnzo
No seguimiemito de indicaciones médicas
Almuso dc drogas (excluidas las dos míue sigiten)
Abuso dc tmmbaco (>10 cigarrillos/día)
Abuso de alcohol
Abuso de lámn~acos
Ciertas sustancias (propiltiouraoilo, ..)
Embarazo múltiple
Oligoarnnios/polihidrámnios
Crecimiemito lntraútero retardado (CtUR)
Citología cervical anormal
Infección ~‘lral,baeterímmmí o piras II asía
Radiaciones iomxizantcs
Sangrado cocí primer trin,estmo
Ilemorragia Cm, el tercer trimestre
Incompatibilidad sanguinca






. Factores <le riesun natales
Fcucuom’es cíe riesgo natales
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• Parto prolongado (>24 horas)
• Parto precipitado (<3horas)
• Presentación o posición anómala







• Abuso de medicación sedante
• Anostesia gemieral
• Placenta previa
• Despremidimlento de placenta
• Roturo uterina
• Ratura precozde memabranas (>24honms)
• Amnionitis
• Fiebre intrapamio
• Prolapso dc cordón
• CIrculares tío cordón
• Alteraciones cardlotocogrófleas
• Fiebre intraparto
• AcidosIs fetal (p}Nl,25)
Rafael de la Guzeira Gallego
Los factores de riesgo
. Factores <le rieseo nostuatales
Factores <le ¡/esgo posinatoles
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O Peso al nacer =1.500grs
O Bajo peso ~=2SD)
O Exceso de peso (>25D)







0 Malformaciones congénitas o sospecha de ellas
O Crommmosan,o¡,atias
O Problemas de alimentación
9 Alinientación por senda
O Examen ncttrológieo anorimial
::O Excesiva pérdida de peso (‘dm/0)
o Enfen,,cclad de la membrana ¡tialina (EMH)
.0 Síndrome de aspiración maeconial
O Neumonía congénita





0 1 lipesactividad o actividad disminuida >1 día
0 Llanto escaso o excesivo nv~s de ira día
0 Llanto anormal




0 litllrrubinensia ~25a~gmsIullen RN a término
O Enfem,edad hemorrágica
0 Infecciones <leí SNCtsepsis
0 Ileníecultivo (+) o leucocitos <10000 o >30.000
0 Anemia (1lcto<’tO%)
0 l’oligiobulia (lIeto >60%)
0 DepresIón <leí 5NC
0 Nistagmo
0 Penan anormal del era mico
O PC=o=2D5
0 Aumento de tensiómí en Ibatanelas
0 Separación ationsial de suturas
o Cataratas
O Parálisis facial
O Alteraciones del tono nnmsctmlar
O Alteraciones de las sinergias ‘rimitiwms
O Traslatía posinatal mt UCIN
O Tntnlnieión ¡mor ~ 24 homas
o Complicaciones de la ~am,tilación
O Acidosis severa (plI<
7. 15)
Patología cerebral ea ECO y/o ‘FC
O Exangmminotramssfiisión
o Enfermedad postoatal severa distinta de taentrana
hialina o displasia bromscopulmomnsr
O Síndromes n,ucoeutáneos




Como se puede apreciar, esta relación es muy extensa y contiene gran diversidad de elementos,
cada uno de los cuales posee diferente valor predictivo sobre el futuro desarrollo de deficiencias, mostrando
también distinta frecuencia de presentación y asociación.
• Alaestro sistema de clasificación del erado <le riesen: alarmas
En nuestro Servicio, desde hace tiempo, se emplea umi sistema que clasifica a los recién nacidos,
según su historia, en tres categorías de riesgo denominadas “alarmas” las cuales se distribuyen emi tres grados Las
alarmas de grado uno (A—1) y tres (A—3) presuponen, respectivamente, tina mínima y máxima probabilidad de
aparición de secuelas; lade grado dos (A-2) representa un estadio intermedio entre ambas
Esta manera arbitraria de establecer el valor predictivo de los factores de riesgo se basa, tanto en la
experiemicia acumulada a lo largo de los años, como en los datos publicados en la literatura internacional.
Exponemos acontinuación nuestra lista de factores de riesgo, agrupándolos de la misma manera
en que lo hicimos al repasar la literatura al respecto, es decir: factores propios del periodo prenatal, del natal y del
postnatal, especificando además el grado de alarma quese les atribtíye, que mio es otra cosa que su valor predictivo.
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1-lijo de madre drogadicta
1-lijo de madre alcohólica
• A-2
\ No se com,sidera ningún limctor
• Ml
No se considera ningún factor
• A-3
No se considera ningóml factor
• A-2








Foceores de riesgo neoncuoles -por a/anmmas- en lumiestro Se,v/clo
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O A-3
Muy bajo peso al nacimiento (=1SOOgrs)
\PN=-2D5
Apgar al 50 minuto =3
Intubación =24 horas
Patología cerebral en ECO y/o TC
Convulsiones
Encefalopatía hipóxico-isquémiea (13111) grado lIt
\ Infecciones del SNC / sepsis
Sindromo irritativo/depresivo grado III
\ Hemisindrome
\ Multisindrome
¡lijo de mnadre alcohólica y/o drogadicta
-\PC=-205
PC ~ +208 (con patología)
Hennano gemelo, si el otro reúne alguno de los criterios
da A-3
Enfermedad congénita del metabolisnio susceptible de
ocasionar déficit neurológico
l3ilirnubinemia ~ 25mgrs/dl en Rbi o término
\ Examema macurológico anormal
O &a
Peso al nacimniemito 1 500-2000grs y PEO (VN =-2D5)
Apgaral lO minuto =3
5 Microcefalia (PC =-208)
Macrocefnlia (PC ~ +208) coma patología
Neumotórax a tensión
Apnea que exija tratanaictito farmacológico
5 Encefalopatía hipóxico-isquénaioa grado It
O Al
Peso al nacimiento l500-2000grs y AlIO (PH> -2DS)
Peso al nacimiento =4SOOgrs(PH =+205)
Apgaral j0 minuto entre 4-6Macrocefolia (PC =+208) sin patología
Síndrome de aspiración meconial
I-lipogtimcemia/calcen,iatmagnesemia sintomática (sin
conwlsiones) con/sin tratamiento iv.
Hipematremia con tratamiento iv.
5 Encefalopatía hipóxico-isqudmica grado!
Síndrome irritativo/depresivo grado 1
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• Recién nacido tIc halo yeso y/o nreténnhuuo
No es nuestra intención proceder a la revisión de todos estos factores, sino tami sólo dc algunos
de los más importantes, ya sea por su fi-ecuetxcia o por sim valor de predicción de fiattíras secuelas; tal es, por
ejemplo, el caso del bajo jieso al nacimientoy/o recién ¡uacidopretérmino, circunstancias ambas que conllevan tína
elevada tasa de morbilidad en lo que al neurodesarrollo se refiere -de hecho se estima que al menos tía tercio de las
PCI tienen su orjgen en esta causa- y que suponen una de las pmincipales cargas para los servicios de
neonatología34.
Recordemos que se comisidera bajo peso al que es igual, o inferior, a 2.500 gramos, y éste a su
vez se subdivide en tres categorías35:
• Bajo peso al nacimiento (BPN): <2500 gis
• Muy bajo peso al nacimiem,to UvII3PN): <1500 gis
• Extremada bojo poso al nacimiento (EBI>N): <1000 grs
Esta clasificación, aunqume arbitraria, posee la gran ventaja de suponer un punto de referencia
normalizado34. La valoración del peso tiene de positivo que es un parámetro gime se registra en todo el mundo y que
resulta fácilmente definible, fiable y repetible.
Pero conocer el peso al nacimiento no es suíficiemíte, éste dato debe aconípaflarse de la edad
gestacional36 -cuya valoración resulta en ocasiones diftcil- ya sea partiendo de la fecha de la tíltinia regla, de
mediciones ecográficas seriadas, de pruebas bioquímicas de la maduración fetal, o de métodos clinicos como el de
DUI3OWITZ
A lo largo del tiempo se han realizado numerosos intentos de utilizar conjuntamente el peso y la




debajo del esperado para su edad gestacional, se denominan de diversas maneras: ‘~smnal/for date” o pequeños para
la fecha; “lightfo,- ¿late” o ligeros para la fecha; ‘Q~mnallfo¡’ gestational age” o pequeños para la edad gestacional
(PEO).
Los neonatos cuyo peso se corresponde con el esperado parasu edad gestacional, se denominan
“adecuatedfor gestatiotual ¿¡ge” o adecuados para la edad gestacional (AFO).
Pese a lo expuesto -que es lo generalmente admitido- no existe todavía tina definicióma universal
del bajo peso al nacimiento (BPN~34.
Queremos recordar aqui, que la consecución de tín cicí-to peso al nacimiento viene detenninada
fundamentalmente por dos factores: el tiempo de penuanencia “it, u,tero” o edad gestacional y Ja velocidad de
crecimiento fetal.
Factores qmíe cíele,,m,/,,wí e/peso aI>mac/a>/e¡mro
El menoscabo de cualquiera de estas dos variables, por el motivo que fuere, llevará a la
obtención de neonatos de BPN. En el caso de que sea la edad gestacional la que se ve acortada en su duración, se
obtendrá un recién nacido ¡netérínino, miemitras que si la altejación se da eíi la velocidad de crecimniento intratítero,
elneonato presentará un cuadro de crecimiento intrauterino ¡etardado
1’CJUR,>.
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~ígestaciona~.........~*~retérmino
Ambas circunstancias, pretérmino y CIUR, pimeden coexistir, siendo más que probable que
existan umia serie de interacciones entre ellas
Si las analizamos como entidades independientes y las valoramos por separado, podemos
concluir hechos diferenciados: el producto de una gestación acodada en su dtííacióm~, presentará un importatite
grado de inmadurez pulmonar que le situará en un elevado riesgo de muerte neomiatal; mientras que los recién
nacidos que tínicamnente presenten un CIUR es probable que reflejen eíi su vida postnatal el deterioro que dtírante el
periodo prenatal les llevó al déficit de crecimiento.
Cabe destacar que el CIUR coíno factor de riesgo de deficiencias, adquiere mayor o menor
relevancia según su causa, asi el “temprano” -por alteíaciones cromosómicas graves, infecciones congénitas, .. o de
causa desconocida- se asocia más adeflcieíicias que el “tardio”5.
Con anterioridad a la publicación de la novena tevisión de la CIE-9 de la OMS35, la agrupación
de pesos se realizaba en rangos de 500 gramos, manteniendo una propol-cióma como sigue: de 1,001 a 1.500, de
1,501 a 2.000,.; a partir de dicha publicación se mantiene el rango de 500 gramos, pero varia la agrupación a la
siguiente: de 1.000 a 1.499, de 1.500 a 1.599, ... Esto lleva a modiflcacioíies en las proporciones de categorías
particulares, ejemplo de las cuales3t es la variación suflida en el porcentaje de niños de menos de 2,500 granos en
[aglaterray Pais de Gales: en 1980 se redujo la tasa de nacimientos de BPN del 7,09 al 6,79%.
Ésto destaca, una vez irás, la importancia de adoptar una normativa común, ya que de lo




La CJE-9 también reguló las categomias de edad gestaciotial. de forma que la interpretacióma y
comparaciónde resultados se vio facilitada:
Rangos cíe edeKtgesVactoral
Recordemos que se considera pretérmino al neonato menor de 37 semanas, y muy pretérínino al
menor de 32 semanas31.
Lafu-ecu¡encia de presentación del HPN se sitúa alrededor del 60/o de todos los nacimrientos3~39.
Curiosamente, se ha podido observar tina gran similitud en la incidencia de BPN demitio de poblaciones concretas:
en Estados Unidos el porcentaje de I3PN entre los recién nacidos blancos y los japotieses es del 5-6% -valor mtmy
similar a los de Inglaterra y Australia-; esta proporción es algo niemior entre los niños de Stíecia y Noruega, domide
alcanza el4-5% y netamemite superior emitre los neonatos negros americanos, donde llega al 12-13%.
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• <28 semnanas













flecmmenc/cm ¿le BPA’segmin 1,oblac/ones
Estas diferencias encontradas en distintos paises, o entre diversos grupos socioculturales dentro
de los ínismos, llegan a darse incluso según las áreas geográficas: en Francia se ha demostrado la existencia de
porcentajes más elevados de partos pretérmino en el norte y emi el sur del pais, que en la zotrn centralt
La explicación a ésto, es posible qtíe se encuentre -emitre otros factores- en diferentes estilos de
















Respecto a laproporcióíi de las diferetites categorías de BPN, YU~ refiere qtme el porcentaje de
MI3PN fue del 1,2% de todos los nacidos, mientras que este valor para el EBPN sólo alcanzó el 0,6%. La
proporción que ínantenian entre silos recién nacidos de BPN considerados en conjunto fije: un 68,5% de BPN,
21% deMBPNytan sólo un 10,5% de EBPN
Corno decíamos al inicio, el BPN conlíeva una elevada tasa de niorbi-mortalidad. En los paises
desarrollados supone la causa de más del 50% de las muertes neonatales34 y el 66% de las perinatales, siendo este
porcentaje del 45% para elgrupo de MBPN y del 32% para los EBPN.
Se observan importantes variaciones en la mortalidad según los paises y según las ¿pocas; por
ejemplo4m: el índice de mortalidad peminatal para el grupo de EBPN en Japón, pasó de cerca del 90% al 70% en el
periodo de 1974 a 1984; mientras que a su vez emi Suecia, y durante el mnisnio intervalo, la reducción fue del 80% al
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Existe una relación inversa entre el peso al nacimiento y el riesgo de modalidad mieonatal; entre
los recién nacidos de BPN variaciones de tan sólo 250 gramos, inciden de forma inmportamxte sobre la tasa de
mortalidad mieonatal -entendida ésta como el número de muertos en el periodo neonatal, por cada 1.000 recién
nacidos vivos-4t.
La mortalidad Ríe de 89,9% para los niños de peso comprendido entre 500-749 gramos -para
algunos autores543 estos recién nacidos incluso suponen un serio problema ético a la hora de tomar la decisión de
iniciar maniobras de resucitación, ya que se Considera que el peso limite para que el neonato sea viable varía de 750-
800 gramos-; de 63,4% para los de pesos entre 750-999 gramos; de 32,2% para aquellos de pesos entre 1.000-
1.249 gramos; para llegar progresivamente descendiendo hasta tan sólo un 5,6% para los nacidos coíi pesos entre
1.750-1.999 gramos.
Evolucuán de la tunde nmoruol/¿lnlsegmin mangos de peso (desde 500-?491,asua 1.730-1.999)
Estas cifras de mortalidad se modifican favorablemente, dentro de tina categoría de peso dada,














BPN, influyen, además del peso, otros factores, entre los que elmás importante es la edad gestaciomial44. De hecho,
dentro del grupo de MBPN, la edad gestaciomial es un deterniiíiante más decisivo de supervivencia neonatal, que el
peso al nacimiemito. Teniendo ésto en atenta, hay que pensar que las decisiones climiicas y terapéuticas deberían ir
guiadas, más por la edad gestacional que por el peso.
Un claro ejemplo de la influencia del peso y la edad gestacional en la aparición de deficiencias lo
muestra ALLEN5 cuando señala cómo entre los neonatos “a término”, el mayor porcemitaje de deficiencias recae
sobre aquellos que resultati <‘pequeños para la edad gestacional” -al menos en lo que a deficiemicias menores se
refiere-, y cómo entre los reciémi nacidos “pretérmino” ésto se repite -y ya incluyendo a las deficiencias niayores-.
Vemos as!, la influenciaque el peso tiemie, y cómo se relaciona con la edad gestacional.
El momento de la muerte, en la mayoría de los neonatos de BPN, se produce durante la primera
semana de vida, tendiendo a estabilizarse las curvas de mortalidad posteriormente. Esta afimrnción resulta válida
para todos los grupos de BPN, pero tiene su máxima demostración entre los recién tiacidos de EBPN.
El grave problema al que se enfrenta el neonato superviviente de BPN y/o preténnino es el
elevado ríesgo que posee de morbilidad a largo plazo, sobre todo en lo que se refiere a déflcits de índole
psiconeurosensorial.
Según ciertos ~ en los casos pretáinino, el peso modifica la posibilidad de
supervivencia, pero no varía el riesgo de deficiencias.
Respecto a la relación entre recién nacido pretét-mino y la aparición de deficiencias nu¿~’ores, se
considera que hasta el 80-95% de éstos no las desarrollan, es decir> únicamente el 5-20% de los pretérniino
presentarán algttna deficiencia mayor. Esto lleva a que se comisidere la prematuridad -en tanto que factor de riesgo
aislado- como poco predictiva de sectíelas nzqyores5””’7.
Mayor es la frecuencia de las deficiencias menores, ya que algutios estudios”8 arrojan un
porcentaje de secuelas menores cercano al 57% afectando en su mayor parte al aprendizaje no verbal: déficit en el
área motora grosera -en general coordinación y propiocepción- y déficit cogmiitivo -sobre todo en el aspecto
espacial y en la resolución de problemas no verbales-. En general, estos diagnósticos no se realizan hasta los cinco
afios de edad49’0 y la deficiencia persiste en el tiempo, al memios en estudios que han tenido una duración suficiente:
Síhasta los once años
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Estos datos son coincidentes con los que nosotros liemos encomítrado en el análisis prospectivo,
que posteriormente presentamos, donde para el factor de riesgo “excesivo bajo peso” el porcentaje de deficientes
mayores fije del 10% y el de memiores del 49%.
Cabe destacar el paralelismo que parece existir entre estas deficiencias y cierto grado de
disfrínción de la sustancia blanca del SNC, lo cual supone umí correlato fisiopatológico; pero además se puede
encontrar una referencia psicopatológica, ya que el recién nacido de BPN y/o pretémíino dada su inmadurez, puede
tener problemas para interactuar con la madre, a parte de mestíltar niños especialmente setísibles a la
sobrestimulación. Estos dos últimos pímntos son elememítos negativos que pudieían interferir en su desarrollo
sensoriomotor y/o cognitivo52.
Hay una relación inversa3”53’54 etitre EPN y los déficits posteriomes; siendo esta relación tiíás
acentuada cuartdo nos referimos a la edad gestaciomíal del recién nacidot
La aparición de PCI, como paradigma de las citadas alteraciomíes neurológicas, es bastamite
frecuente entre estos gnípos (le míconatos emi todo el mnundo, Los pretérmino presemítamí más frecuentemente PCI de
tipo diplejia, hemiplejía y cuadriplejía espást¡cas55, mientras que los a término presentan cmi general formas
discinéticas/distónicas5655
Un estudio” que comparó la frecuencia de aparición de PCI entre recién nacidos de BPN de
diversos países -Inglaterra, Australia Occidemítal y Suecia- demostró cifras sumamente coincidentes y evidenció la
certeza de la existencia de la relación inversa entre peso al nacimietíto y PCI: con pesos al nacimiento próximos a
los 1.500 gramos la frecuemícia de PCI (lic aproximadamente del 4% recién nacidos vivos; sólo llegó al 1% en el





En getieral se puede considerar, tras efecttíar un estudio de múltiples trabajos~ que la incidencia
media de PCI entre los recién nacidos de MEPN se sitúa en tomo al 7%. El índice máximo de deflciem¶ciadt se
aproxima al 15% en el grupo (le neonatos con edad gestacional comprendida entre 25-30 semnanas y umi peso
inferior a 1.500 gramos, comprobándose que para una misma edad gestacional, el incrememito de peso hace
descender la proporción de miiños con deficiencias. Creemos interesante reprodtmcir aquí parte de estos resultados,
lo cual hace patente lo expuesto hasta ahora.
Edad gestacional/1k-so 500-14992rs l.500-l999grs
25-30 semnanas 15,3 13,5
31-34 semanas 9,7 6,1
>34 semanas 2,9 2,1
Erec¡ue¡mcia (en Yo) de dejicienues e,m relacuán al peso Y a lo edad gestac/o¡mol (lonmado cte PO¡I’EIILJ
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Erec¿uencia (en Yo.> de dej¡e/emm(es en ¡-elación al peso va IaedadgestacionalúonmaílodePOíl’ELL>
En cuanto a otros aspectos de morbilidad, se ha demostrado5’ que los niños de MI3PN requieren
mayor número de ingmesos hospitalarios, llegaíido a ser éstos hasta 54% más frecuentes que entre los de peso
normal, La causa principal de los ingresos suele corresponder a ctíadros pulmonares.
Al valorar la vamiable sexo, se observa que las hembras obtuvieroíi los resultados más favorables -
en igualdad de condiciones de edad gestacional y peso- es decir, son, aparentemente, “memios vulnerables’ a
presemitar PCI que los varoties; lo mismo stmcede con la aparición de dificultades para el aprendizr~e59. aunqtme este
extremo es debatidoGflGt,
Respecto al cociente intelectual (Cl) de estos niños -estimnados a lo largo de los estudios
prospectivos- se enctmemitra que su valor suele ser adectíado para la edad, aunque, a pesar de encontrase dentro del
rango de la normalidad, resultan significativamente inferiores que los CI de niños sin factores de nesgo6t’~3.
También es fi-ecuemite entre estos niños que, a edades más tardías, presenten desajustes de conducta, problemas de
aprendizaje, malos resultados académicos, 5354; luego, aunque el CI es un factor bastante predictivo del estado
intelectual final del niño, no es capaz de identificar a todos los niños con probleínas; por ejemplo, de aprendizaje64.
Vemos que el BPN resimíta ser tmn factor de riesgo importante para la aparición de deficieticías,
atínque algumnos trabajos65 más optiínistas hablan de “sólo” un 25-33% de afectados, Por tanto, cualqimier medida





También puede emitirse una valoración pronóstica -grosera- según el estado en los primeros
minutos de vida del neonato, mediatite la aplicación del test de Apga;66.
Esta prueba -ideada en 1953 por Virginia Apgar- ha gozado de una aceptación prácticamente
universal y sta utilizacióíi es práctica común. El test de Apgar sirve como elemento objetivo para comiocer el estado
en que se encuemitra el neonato, en los momentos inmediatos a su nacimiento, basándose en la ptmntuación otorgada
acinco parámetros, en un espacio de tiempo concreto.
Pa>á,flekos qm~e vato,-acl ¡«sucte .dogam
Cada parámetro obtiene una puntuación comprendida entre O y 2 puntos y la suma de todos ellos
da el resultado del test. Amayor valor alcanzado, el estado y pronóstico del niño será más satisfactorio,
Las vetitajas que el test de Apgar posee son: su capacidad de apreciación clínica instantánea, su
reproducibilidad y su estrecha relación con la mortalidad neonatal24.
Se realiza, en general, al minuto y a los cinco minutos de vida, pudiendo repetirse seguidamente
cada cinco minutos, si el estado del neonato lo precisa. El valor al primer minuto, informa acerca del estado
cardiopulmonar y neurológico del niño en el postparto inmediato. La segunda valoración, realizada a los cinco
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extrauterino -sobre todo en el caso de que la primera valoración hubiese resultado eti una puntuación por debajo de
So de 6-.
La normalización de un Apgar bajo, del primer al qLlinto minuto, indica una buena capacidad de
recuperación del neonato en ese espacio de tiempo; sin embargo la depresión imiicial puede indicar la posibilidad de
que aparezcan alteraciones o secuelas neurológicas posteriores67’68. No obstante, revisioíies69 realizadas corrigiendo
la edad de los preténnino y excluyendo a los recién nacidos deprimidos por medicacióti, hallaron que porcentajes
tan elevados como el 81% de los pretérniino, con bajas puntuaciones del test de Apgar, y el 82% de los neomiatos a
término, no presentaron coíi el tiempo nitig<tn tipo de secuela neurológica.
Es decir, el test de Apgar tiene poco valor predictivo eíi cuanto a la aparición de deficiencias7o’72.
De hecho, existen numerosas criticas a esta prueba, como quienes afirman qtíe la recuperación neomiatal de una
primera depresión, o la prolongación de ésta, vienen dadas, posiblemente, por las propias características biológicas
del reciéíi nacido y por su vulnerabilidad, jtmnto con las condiciones paíiictílares bajo las cuales ocurre su nacimiento,
De hecho, todos tenemos experiencia de casos en los cuales, ante una situación de nacimiento desfavorable y con uíi
test de Apgar bajo, unos niños han desarrollado deficiencias, mientras que otros, han mostrado una absoluta
normalidad durante toda su vida,
Así, hay, al menos, dos elementos a comisiderar: por un lado, lo que a partir de la puntuación de
Apgar cabe deducir, y por otro, la idiosincrasia del neonato que le hace ser más o menos vulnerable a los stícesos
del nacimiemito. Por ello, algunos autores aseveran que el test de Apgar, por si solo, es incapaz de predecir la
aparición de lesiones neurológicas67.
Otras críticas han sido vertidas en torno al elemento negativo que puede suponer la subjetividad
del observador67.
También se ha puesto en tela de juicio el propio sistema de puntuación del test, argumentando
para ello que la asignación de los valores otorga un valor especifico igual a cinco indicadores diferentes que, de
hecho, poseen características cualitativas diversas. Es decir, no tendría el mismo valor el cero otorgado por una





El test de Apgar ‘pci- se” no define condiciones ni estados, en cambio, la evoltíción o
recuperación de la puntuación sí que puede tener valor predictivo, aunque relativo, ya que existen una serie de
variables no controladas que influyemi en la capacidad de respuesta individimal del recién nacido67’10.
Distinto es el caso, si este método lo complementamos con la evaluación y caracterización del
individuo en sus primeras semanas de vida, ya que lo que realmente puede dar un pronóstico acerca del futuro
neurológico, en la acepción más genética del térínino, es la valoración de su evolución, la cual variará
considerablemente de un recién nacido a otro. Para ello, existen algunos medios estandarizados de valoración iíiicial
del mecién nacido, fácilmente aplicables durante su estancia eíi el hospital; citaremos dos importantes: la Calificación
de la evolución tieonatal semanal eti hospitalización de CASAER74 y el Sistema de evaluación de factores qime
influyen en el desarrollo fisico y mental de los recién nacidos de EGGERMONT74.
Podemos considerar, por tanto, que el test de Apgar, tomado como tín valor o puntuación
aislado, no ofrece la posibilidad de emitir uti juicio pronóstico riguroso aceica del futuro neurológico del niño. No
es asi cuando lo que valoramos es la capacidad de recuperación del neonato, a partir de la variación de la
puntuación obtenida desde el primero al quinto minuto o sucesivos.
De hecho, para algunos autores67, no deberiaíi ser considerados factores de riesgo para
desarrollar alteraciones ticurológicas futuras, ni el test de Apgar, ni el peso al nacimiento, ni la edad gestacional;
aunque cualquiera de ellos si que podría considerarse portador de cierto valor predictivo -atínque sólo de riesgo
general-. En cambio, la falta de recuperación del Apgar, así como las citadas pruebas de CASAER y
EGOERMONT, sí parece que se relacionarían directam¶3ente con la aparición de secuelas neurológicas posteriores.
• Enceñulonatía láinóxico-isauénuica
Como ya hemnos señalado, hay que tener muy en cuenta la edad gestacional del neonato, ya que
la resistencia de su sistema nervioso a ciertas agresiones, una de las más importantes seria la hupoxia, viene dada
más que por su peso, por su edad. En algunos casos en que aparece una deprivación de oxigeno, con
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vasoconstricción concomitante a nivel cerebral, se (lesalTolla el cuadro conocido como encefilopatia /n~óxico-
isquémica (El-II), la cual supone un importante fhctor de riesgo para la aparición de secuelas posteriores.
Algunos autores, como VOLPE75 y HILL76, consideran que la EHI puede afectar a cualquier
neonato -ya sea a término o pretérmino-, pero la mayoría se inclina a unificar conceptos asumiendo que la EH!
afecta a aquellos recién nacidos llegados al término, ya que es raro encontrar pretérminos con el cuadro clásico de
77EJ-II Esta exclusión, del concepto teórico de El-II, de los pretérminos tendría su razón cíe ser en la mayor
resistencia ante la Palta de oxígeno por parte del ceíebro más inmaduro de los mismos, frente a la mayor sensibilidad
ante la hipoxia del cerebro de los neonatos a términ?. Así, puede afirmarse que a menor edad gestacional, menor
nesgo de desarrollar déficits por hipoxia; (le hecho, las diferencias que se dan en cl SNC, dependiendo de la edad
gestacional, van a traducirse en un tipo u otro de lesión anatomopatológica, en distinta sintomatologiay en un mejor
o peor pronóstico.
Antes de las 32-33 semanas existe una gran vascularización en la matriz germinal
subependimaria, lo cual unido al ángulo recto que forman los capilares al desembocar cii ramas de la vena terminal y
a la fragilidad capilar existente, así como al elevado índice metabólico dc esta región, provocan la aparición de
hemorragias subependimarias con frecuentes roturas hacia los ventrículos o la sustaíícia blanca periventricular. Las
secuelas pnncipales serán hidroceFalia 9o PCI afectando a las extremidades inferiores. Posteriormente, según nos
acercamos al término, la vasculanzación y actividad metabólica de la región subependiniaria decrece, para dar paso
a un mayor protagonismo de la corteza.
En los neonatos a téimino la hipoxia cerebral, cuando produce secuelas, suele ser en forma de
retraso intelectual, microcefalia, ceguera cortical y PCI de afectación fundamental a extremidades superiores24.
Aunque todavía no es totalmente conocida la fisiopatología de la El-II, se han sugerido diversos
mecanismos, más o menos coincidentes79~1 yen los que, sin entrar en detalle, intervendrían la acidosis, los radicales
libres, el glutamato, el aspartato, el calcio, ... Todo lo cual, abre nuevas vías y orientaciones terapéuticas -hoy en
Pase experimental-: captadores de radicales libres de oxígeno, antagonistas de los receptores N-nuetil d-aspartato
(NMDA), bloqueadores de los canales del calcio,
Las causas desencadenantes de la El-II son variadas; pueden actuar conjunta o aisladamente y, en




La El-II fue clasificada por SARNAT y SARNAT82, de menor a mayor, según su importancia en
grados 1, II y III, q~ie anatornopatológicamente se caracterizan por:
Os-ada 1 (leve): no aparece daño cehilar, pudiendo haber edema central leve.
Grado 11 (tno<les-adsú: existen daño eelnlary edema cerebral moderados.
Grado 111 (severa): existe necrosis cerebral que afecta a [odaslas áreas eorticaks, ganglios basales, tronco encefólico y
cerebelo, que pttedc aseciurse a eden,a cerebral severO. Las lesiones tiecróticas se tosasfonuan postetiorasente en áreas do
atrofta nódulocortical, esclerosis dc la sustancia blanca y estado tnamw,rado de los ganglios basales; también se puede
obsermr dilatación ventricular y pronuacneum cíe los surcos.
Según la clínica, las características de cada ttno de los grados de El-LI son:
Grado 1: initabilidad, Iiijxnon[a leve, succión débil y ausencia cte convulsiones. El EEC es normal.
Grado fi: letargia, hipertonla mareada, necesidad de sonda nasogásuica para alimentación y cotantísiones. El EEC
muestra trazados planos y ondas theta,
Os-nilo TU: llipenderta comatosa, loipotonla severa, falta de rellejo de suceióts, incapacidad de mantener respiraciáto
espontánea adecuada y cotwulsiones continuadas. El EEC destaca supresión de descor~as que pueden ir seguidas de
trazado isoelécideo.
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Según SARNAT y SARNAT82 cuatido la El-Ir es de grado III -severa- el 100% de los neotíatos
o tmteren o presentan deficiencias severas; para el grado it -moderada- entre el 20-50% desanolla deficiencias; en el
grado 1 -leve- ninguno presenta alteraciones.
La incidenciade El-ii postasfictica, en general, se sitúa en cl 0,6% de los recién nacidos vivos8’.
aunque para algunos autores79 llega a alcanzar el 1,3% cíe los neonatos a término. Dentro del grupo cte alto riesgo,
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Tipos do recién nacido
TesisDoc(o) vi
Riesgo de deficiencias
Según sus grados la proporciólí de El-II se estima en: grado 1:55-60% de todos los casos, grado




Respecto al desenlace de la EHI más grave -grado III- decir que del 5-20% fallecen, y de los
supervivientes el 15-45% presentan secuelas neurológicas, siendo éstas, en general, de carácter moderado79, La
causa de las amplias variaciones en las frecuencias, es achacable a la falta de uniformidad respecto a los criterios de
hipoxia perinatal y de la población estudiada.
No obstante todo lo señalado, es importante reseñar la relativa itupotiancia qtíe la asfixia parece
tetier en la aparición de secuelas graves; así, en el caso cíe laPCI, recientes trabajos29 de análisis niultifactorial sobre
su~ factores de riesgo, tan sólo el 21% de los afectados presentaban el antecedente de asfixia.
convulsiones ncc»uglales
Hemos visto al describir la clínica de la El-U, que las convulsiones ¡¡eoí¡ata/es (CN) representan
un signo de alerta importante y en ocasiotíes casi diagnóstico, ulla vez descartadas otras cattsas de las mismas. Las
CN suponen, en todo caso, una situación de emergencia y con frecuencia indican la existencia de disfijnción
neurológica o daño del SNC del recién ííacido; es por ello por lo qtíe su reconocimiento tenipratio es de vital
importancia8586.
El SNC, durante el periodo neonatal, es inmaduro y desorganizado, presentando una elevada
frecuencia de actividad convulsiva -en contra de lo esperable dada su falta de niadurez-87’88. No obstante, este
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extremo no está del todo clarificado, ya que en experimentos llevados a cabo sobre animales recién nacidos, sus
cerebros presentaron comportamientos dispares frente a la actividad convulsiva: desde gran vulnerabilidad, hasta
elevada resistencia~6.
El momento de inicio de la mayoria de las CN ocurre dentro de los tres primeros días de vida:
23% en las pliníeras 12 liotas, 19% en las segundas 12 horas, 65% en los dosprimeros días y sólo el 13% después
8’)
de la segunda semana
Respecto a sil duración, las CN no sueletí prolongarse más allá de este periodo -el neonatal— no
sucediendo clesgraciadaniente así con sus consecuencias87.
La etiologia cíe las CN es múltiple86’)0, resultando posible la identificación cíe sus catísas, corno
señala ANDRE’)t, hasta en el 95,~/a <le los casos, Entre otras se encuentran~”):
Ccn¿sa; de ~onwdsio,ws,,erntnlc,Ies
Las entidades más importantes y su momento habitual de comienzo son:
Hasta el tercer día de vida, las causas tnás frecuentes de crisis comicial, corresponden a complicaciones perinatales,
hipoglucemia, hipocalcemia, adicciótí pasiva a narcóticos y anomalías del desarrollo -polimiciogida y otras
disgenesias corticales-. Al referirnos a ‘cotííplicaciotíes perinatales’~, estamos haciendo mención flíndarnetítalínente a




• Daños cerebrales inimparto
• Infección del .SNC





• Contusión cerebral por trattma obstétrico
• 1-leniornigia intracrancol
Del cuarto al décimo día de vida encontramos: hipocalcemia, infección y anomalías del
desarrollo.
De todas las eíicidacles enumeradas, la más habitualmente asociada a las 04 es la encefalopatía
87
hipóxico-tsquemica
La presencia de lagituas en el conocimiento, qtte en la actualidad existe acerca de los citadros de
CN, se refleja en la elaboración de sistemas cíe clasificación muy limitados, en cuanto a la descripción exacta de
características motoras, atítonóndeas y electroenceFálográflcas, así como en la elaboración de bases concretas cíe
diagnóstico, tratamiento y pronóstico, aunque últimamente el diagnóstico y clasificación de las CN ha mejorado al
utilizarse técnicas de motiltorización sofisticadas88.
La clasificación clínica de las CN reviste poca importancia ya que, en general, ésta no se
relaciona ni con su etiología, ni con su pronóstico, ni con stt tratamiento’)2. Para VOLPE y KOENISBERGER’)3 se
dan, al menos, cinco variedades <le crisis convulsivas en los recién nacidos, las cuales en orden decreciente de
frecuencia de aparición corresponderían a las siguientes:
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No es nuestro objetivo el entrar a definir las características propias de cada uno de estos tipos de
crisis comicial; únicamente, destacar la importancia absoluta que posee su diferenciación de las simples sacudidas,
las cuales no son, en manera alguna, reflejo de actividad cerebral patológica.
La incidencia de convulsiones duratate el periodo neonatal resulta ditidil de estimar, ya que
muchos episodios son de complejo reconocimiento clínico y pasan desapercibidos’)294; tanto es así, que algunos
autores90 consideran que la mayoría de las CN registradas electroencefalográftcarnetite cttrsan subclínicaniente,
mostrando expresividad clínica convulsiva, en alguna de sus diversas formas, tan sólo el 21% de ellas. Respecto a
este extremo se han emitido datos diversos y discordantes92’9596. No obstante y fiero cual ftsere la proporcióti cierta,
si parece coherente admitir la afirmación de CLANCY90 cuando señala que “la ¡neta observación chuzca, sin
estudio electroencefalográfico, subestima en mayor o menor medida, la auténtica frecuencia cíe aparición de
convulsionesen el neonato’~
La causa paraesta dificultad en el reconociíniento clínico de las CN estriba, al menos en parte, en





Propo;rk5n estitucida cíe C,Vcon EEG(+PClinIca5
El cerebro del recién nacido se encuentra en fase de adquisición dc orientación, alineación y
formación de capas de las neuronas corticales, así como de elaboración de ramificaciones axónicas y dendríticas y el




y mantener una convulsión generalizada91. Este desarrollo cortical se encontrada en fase más avanzada a nivel de las
estructuras límbicas y sus conexiones con el diencéfalo y el tronco cerebral, lo cual podría explicar el por qué la
expresión convulsiva en el recién nacido suele corresponder a movimientos orobucales -masticación, succión,
babeo, . ..- anomalías óculomotoras y apnea, aparte de otras tuanifestaciones como movimientos anormales,
alteraciones del tono en tronco y/o extremidades, etc. Así mistno, los neonatos presentan una elevada frecuencia de
manifestaciones temporales debido a la madurez relativa de este lóbulo, eti comparación a la del resto del
9298
cortex
Es conocido que las manifestaciones comiciales, en los primeros momentos de la vida, son
especialmente proteiformes y que tio presentan las mismas características en los recién nacidos que en los lactantes,
así como se dan diferencias de presentación entre los pretérminos y los recién nacidos a término. No es frecuente
por tanto, en estas etapas, la aparición de las clásicas crisis tónico-clónicas getieralizadas organizadas, sino al
contrario, la presentación correspondea ladesorganización propia de un sistema nervioso central todavía inmaduro;
por ello el grado de desorganización comicial es más destacado entre los recién nacidos pretérmino, por razones
obvias92.
Por otra parte, las convulsiones observadas cliíiicarnente y su relación coti actividad epiléptica
electroencefalogrática presenta habitiíalmente una correlación positiva en algunos tipos -como las convulsiones
clótiicas focales, las tónícas focales y algunas formas mioclónicas-, En cambio, no se da correlación significativa en
los cuadros de convulsiones sutiles, tónicas generalizadas y algunas formas de convulsiones mioclónicas’)5,
En cuanto a la correlación entre el tipo de convulsión y la clase de lesión cerebral, se ha
observado que las CN focales, desde el pttnto de vista clínico y electroencefalográfico, se asocian significativamente
a lapresencia de lesiones cerebrales localizadas, mientras que aquellas CIN clínicas sin correlato en el EEG, o siendo
ésta relación inconstante, se asocian a cuadros cerebrales difusos, como por ejemplo la El-II95.
Sumando mayor complejidad al reconocimiento de las CN, encontramos que diversos eventos,
de origen no epiléptico, piteden ser confundidos clinicamente con verdaderas convulsiones; de ello serían ejemplos
las manifestaciones dIc hipoglucemia, hipocalcemía, 9295, De hecho, muchas de las situaciones que en el periodo
neonatal son denominadas convulsiones, y que probablemente son originadas en estructuras subcorticales, poco
tienen en comúti con las convulsiones cíe origen cortical vistas en edades más avanzadas. Es importante destacar
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que, incluso en éstas, se da una proflínda disfuncióti cortical, lo cual da lugar a una alta morbi-rnortalidad que,
además, puede no beneficiarse del tratamiento anticonvulsivo convencional,
Como muestra de lo expuesto, algún autor94 ha observado que entre los recién nacidos coíi
movimientos anormales, tan sólo el 10% de ellos presentaban en el EEC actividad convulsiva coincidente, mientras
que en el 90% restante no se registraba dicha actividad. De hecho, mediante el empleo de técnicas modernas como
la monitorización mediante EEC, poligrafia y video, se ha comprobado que no todas las convulsiones clínicas se
asocian a actividad epiléptica en el EEC.
Parece claro, por tanto, que las convulsiones, aún aquellas que no son de origen epiléptico,
poseen importancia debido a Su asociación a disifmnción cerebral88, aunqite algunos trabajos89 eticoí~traron que el
86% de los neonatos que presentaron convulsiones clínicas sin altetación en el EEC, eran a los cuatro años de edad
absolutametite tiormales.
La frecuencia de preseíitación de CN documentadas mediante EEC encontraclJ~ en una
población de recién nacidos a término se situó eti uti 5,4% mientras que otros autores92 aportati datos que oscilan
entre el 0,5 y el 1,4%.
El tipo de alteración electroencefalográfica más frecitente es la ‘bwst suppression” o supresión
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súbíta
Dada la complejidad expitesta de identificación de las CN, parece claro que deberia realizarse en
todos los recién nacidos de alto riesgo una monitorización contintía (MC), con lo cual aumentaría la sensibilidad de
detección de estos cuadros, además de permitir una tnejor evaluación de la verdadera respuesta al tratamiento
anticonvulsivo’)o92’)4írctot
Respecto a las secuelas qtíe se puedan derivar de las CN, hay que pensar que las crisis
convulsivas parecen resultar dañinas de por sí, pudiendo producir graves efectos sobre el SNC eíi desarrollo del
neonatot02, independientemente de la causa que las provoque -ello en parte debido a las alteraciones que en la
fisiología cerebral provocan, tales como variaciones del flujo sanguíneo o elevación de la presión intracraneal (PIC),
autique éste último hecho es desmentido por CLANCY103, quien encuentra en sus experiencias una insignificante
variación de la NC durante las crisis convulsivas-. Además, las CN actúan sobre un cerebro inmaduro en fase de
mielinización y continua división celular, pudiendo llevar a la redtícción del contenidlo celular de DNA y a tina




Según algunos trabajos, los recién nacidos que sufren convulsiones tienen una probabilidad 55-70
veces mayor de presentar PCI y 18 veces tnayor de padecer epilepsia, que aquellos neonatos que no presentan ese








Proporción tie<14Oc/Ls en .vobrevívicnies a CN (,nohlacio,,es diversas)
LEGIDO308 concluye que las convulsiones neonatales suponen un ítnportante factor de riesgo de
PCI, aunque reconoce que taJ vez no sean en si mismas la causa de la deficiencia, sino la consecuencia de un
proceso oculto que lleva a su aparicióny a la de la misma PCI. Se ha comprobado que la proporción de deficiencias
entrecasos que habíati sufrido convulsiones de larga o breve duración, es similar.
Por tanto, las CN, aun consideradas aisladamente, representan utí siglio ominoso predictor de
aparición de secuelas posteriores o muerte, Claro está, que también en este tema se encuentran voces que opinan lo
contrario, es decir, que las CN por sí no alterarían sustancialmente el neurodesarrdllo del recién nacidot09.
No obstante estas discrepancias, parece prudente admitir que las CN, así corno las
postneonatales, se asocian significativatuente a la aparicióti de secuelas neurológicas’t0.
Referente al EEC, éste se considera una técnica de gran utilidad que presenta una elevada
sensibilidad; baste como ejemplo, comprobar que, en ocasiones, éste muestra alteraciones aún antes de que se
produzca la demostración por ecografia de uíia lesión, corno pudiera ser la hemorragia intraventriculart’)1,
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SCHER”’ y THARPtI2 señalan que el EEC llevado a cabo en el periodo neonatal resulta
bastante exacto, dando incluso información acerca de la maduración del SNC, De hecho, se han descrito patrones
característicos para cada edad gestacional, siendo su exactitud tan elevada que, a un intérprete experimentado, le
permite deducirésta con un error de +2 semanas.
El/los EEG/s debetx realizarse sietupre dentro de los diez primeros días de vida, ya que muchas
alteraciones desaparecen tras este periodo92. I-IOLMES113 señala que el EEC realizado dentro de las dos primeras
semanas de vida posee un poder de predicción, acerca del futuro neurológico del niño, que no es alcanzado por la
valoración clínica realizada por un neurólogo o neonatólogo.
Lina mayoría de autores coincide en qtte, en el caso de las CN, el EEC permite establecer no sólo
el diagnóstico de las mismas, sino etnitir ttn juicio prolióstico acerca del fitturo neurológico del paciente9t
94,96,99-IOI,IO6.ttt.t12,It.I.tt9 En cuanto a este último aspecto, el valor pronóstico del EEC, según CONNELL9’ la
monitorización EEC continua de cuatro canales, posee tina especificidad del 79% respecto a la posterior defunción
o aparicióti de secuelas neurológicas severas, Esto no resulta tan evidetite para otros autores86 y por lo tanto el
valor pronóstico del EEC resulta controvertido.
Para ANDRE9t las convulsiones debidas a EHI presentan buen pronóstico, siempre y cuando las
cnsis tengan una duración inferior a dos días. También las CN causadas por hipocalcemía o hipoglucemia se
consideran de buen pronóstico -siempre qite se traten adecuadamente y a tiempo’’)
Otras convulsiones qtte son consideradas de buen pronóstico son las denominadas convulsiones
neonatales benignas (CNB), de las que existen dos formas: familiares y no farniliarestíOl21.
También es de utilidad, como señalan ROSE y LOMBROSO8’), el papel que el EEC realizado
entre crisis posee en cuanto al pronóstico del recién tiacido a término. Así cuando el EEC inte;ictal resulta nonnal,
la probabilidad de llegar aun desarrollo psiconeurosensorial adecuado, a la edad de cuatro años, se sitúa en el 86%
de los casos. En caso de aparición de anomalías multifocales, la citada probabilidad desciende a tan sólo el 12 % y
cuando el trazado electroencefalográfico resulta similar, con una serie de diferencias, al trazado alternante del recién
nacido normal -denominado trazado paroxístico por MONOD y DREYFUS-I3RISAC’22, que se dio en el 10% dle
la serie estudiada- es que, en general, existe enfermedad cerebral con mal pronóstico.
Vemos, por tanto, que las CN poseen un importante carácter predictivo respecto a la aparición




La edad a la que se observan las alteraciones en los registros también tiene su importancia, ya
que la instauración temprana de las CN se asocia con alta morbimortalidad’)2.
También la duración -número de días con registros positivos- supotie un importante elemento
predictivo acerca de la aparición futura de déflcits psiconeurosensoriales, en especial PCI y/o retraso intelectual, ya
que parece ser que la naturaleza y severidad de la lesión cerebral subyacente es el principal determinante de la
frecuencia y duración de las CN92.
Para THARP806 y TAKEUCf~llttó la práctica de EEGs seriados, resulta ser mejor elemento
predictivo, acerca del futuro neurológico del neonato, que el empleo de estudios por imagen y/o el exatuen clínico
neurológico.
Vemos por tanto, la enorme importancia que las CN poseetí a la hora de predecir el futuro
neurológico de los recién nacidos y la relevaticia que un diagtíóstico precoz y acertado, seguido del tratamiento
correcto, posee a la hora de prevenir la aparición de deficiencias posteriores,
• Drogadicción materna
No dejaremos de melícionar, aunque sólo sea someramente, el factor de riesgo, cada vez Inás
frecuente, que supone la drogadiccióí níater;¡a, ya que hoy en día la atención a hijos de madre drogadicta ha
pasado a seruna cuestión de práctica habitual en nuestros hospitales.
Estos niños merecen una especial atención debido al riesgo quepresentan de desarrollar diversos
cuadros patológicos, dadas sus peculiares características, El consunio de “drogas’ durante el embarazo, tiene gran
influencia sobre el resultado final del fUturo neonato. Los problemas prenatales más importantes, además de la falta
de control adecuado, que repercutirán sobre el flíturo desarrollo del niño suelen ser: hiperemesis gravídica
acentuada, sepsis, cuadros convulsivos, alta incidencia de anemia, déficits nutricionales maternos diversos, mayor
incidencia de partos instrumentales, de cesáreas, de presentacióíí de nalgas y de embarazos múltiples,
Estas gestaciones presentan dos problemasobstétricos fundamentales: la prematuridad y el CIUR
-cuadros queya hemos tratado anteriormente-.
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Se ha descritot23 cómo los niños expuestos a drogas intraútero -cocaína, anfetaniitias, heroína,
presentan, con más frecuencia que el resto de la población, malformaciones cerebrales congénitas -agenesia del
cuerno calloso, displasia septo-óptica, esquizencefalia, hidranencefalia, hidrocefalia congénita, porencefalia, infartos
cerebrales, . ..-, alteraciones oftalmológicas -estrabismo, nistagmo, ...— y retraso del desarrolloSt24. También se ha
encontrado un aumento en la incidencia de alteraciones auditivas, en fonna de disminución de la velocidad de
condlucción nerviosa, que corresponderían a cambios fisiopatológicos en el área del pttente y el cerebelot2$.
Por ejemplo, los opiáceos heroína y metadona consumidos durante la gestación se asocian a ttn
mayor riesgo de CIUR, síndrome de abstinencia neonatal, alteraciones neurológicas sutiles, déficits de atención y
problemas de conductat26; a su vez el consttmo de cocaína incrementa la probabilidad de aparición de bajo peso,
rnicrocefalia, CITUR, desprendimiento de placenta, sufrimiento fetal, alteraciones conductales, anormalidades
electroencefalográficas e infartos cerebralest27.
Todo ello es atribttible a agresiones neurológicas a lo largo de diferentes etapas del desarrollo
cerebral fetal, ya que hay relación entre el momento de la exposicióíi a la droga y la lesióti cerebral, produciéndose
fundamentalmente por alteración vascular, ya que la mayoría de estas drogas son vasoactivas5’23.
Es de destacar además, un elevado riesgo ambiental que viene dado por varios factores
frecuentes: desarreglos emocionales, irresponsabilidad y desiíiterés materno, abandono, carencia de estímulos
culturales, marginalidad, relacióti madre-hijo alterada, inestabilidad en la pareja, promiscuidad, negligencia y
violencia familiar, y un largo etcétera que no hacen más que incrementar el riesgo de estos recién nacidos5 t28
Esta inffiíencia negativa del entorno es muy importante -tal vez decisiva- ya que se ha
comprobado que cuando el ambiente familiar es bueno, el desarrollo de estos niños es prácticamente normal’28.
Los hijos de madre drqgadicta también presentan un elevado riesgo infeccioso en general; hay
viriasis como herpes, hepatitis y VII-1, a los que son particularmente sensibles.
Estos niños presentan con frecuencia respuestas alteradas en el examen neurológico, así como en
el EEG; en ellos es frecuente la aparición del síndrome de abstinencia a opiáceos y, a pesar del tratamiento, suelen
presentar alteraciones del desarrollot24. También se ha visto que el retraso intelectual leve se asocia, en ocasiones, a




Estos niños, por tanto, muestran unos niveles de riesgo para desarrollar déflcits
psiconeurosensoriales, que deben ser tenidos muy en cuetita a lahora de manejar y realizar un pronóstico acerca de
su futuro neurológico.
• Hiperbilirrubine,nia
Queretuos hacer mencióti de otro factor de riesgo que actúa durante el periodo neonatal
temprano: la hiperbilhrubinenña.
El principal problema que la elevación de bilirrubina presenta en el recién nacido, es la posibilidad
de desarrollo de encefalopatía bilirrtíbínica -antiguamente denominada “Keívikteritv”- en la cual la bilirníbina libre
@L) penetra en el sistema nervioso central provocando daño celular’2’).
Los neonatos más frecuentemente afectados por oste cuadro pertenecen al grupo de MBPN; en
ellos se ha descrito encefalopatía autí con tiiveles moderados de bilirrubinemia; algunos de los déflcits neurológicos
aparecidos en niños que fueron pretérmino, son consectíelicia de un depósito o impregnación de bilirrtíbina en
algunas zonas de su sistema nervioso central47ílOI3t.
Los recién nacidos a ténnino también pueden presentar este cuadro, aunque la etiopatogenia
podría ser diferente’32.t33.
Entre los pretérmino, el diagnóstico de encefalopatía bilirrubínica puede pasar inadvertido -en
muchas ocasiones es únicamente un hallazgo necrópsico- dado que no suelen presentar los signos clásicos del
cuadro, Esta falta de clínica pudiera explicarse por la propia inmadurez de su sistema nervioso, o tal vez por una
distribución diferente de las lesiones cerebrales’34.
De todos modos, el valor aislado de BL no es absolutamente predictivo; de hecho, no se ha
encontrado una diferencia estadísticamente significativa entre la media de los niveles máximos de BL de los
neonatos que desarrollaron encefalopatía y la de aquellos que permanecieron indemnes’35. En principio, se
considera que niveles de BL superiores a 20 mg/dl, favorecen el depósito de ésta sustancia en el SNC, con el
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consiguiente riesgo de encefalopatía’35; no obstante, en algunos neonatos, sobre todo pretérmino, niveles itiferiores
a 10 mg/dl parece que pueden ser suficientes paraprovocar el cuadro encefalopático.
Existen otros factores -apane del nivel de BU y de la edad gestacional- que intervienen en el
desarrollo del cuadro de encefalopatía bilirrubínica y que actúan a través de otros mecanismos; así, por ejemplo, se
ha especulado acerca de la participación de diversos elementos -algunos de ellos comprobados y otros en duda-
entre los que se encuentran: ácidos grasos libres, hipotennia, hipoglucemia, sepsis, hipoxemia, acidosis, hipercapnia,
policitemia, isoinmunización Rh, ,..
Las secuelas que pueden aparecer tras la hiperbilirntbinemia varfan desde disfljnciones cerebrales
mítaimas, hasta cuadros graves de PCI -eti especial la forma tetrapléjica con coreoatetosis-, es por ésto por lo que se
recomienda seguir estrechamente a aquellos niños que han presentado valores de EL mayor de 20-25 tng/dl yo a
los que se les ha practicado exanguinotransfiasión. En general, se considera que el riesgo de secuelas es bajo5.
• Discrenancias a la teoría de los factores
Baste esta breve exposición, para dar una idea de cuáles son los factores de riesgo perínatales
más importantes para desarrollar deficiencias y de qué manera intervienen en la producción de las nxisrnas. Todo lo
dicho hasta aquí es lo más aceptado por la comunidad ínédica, pero no habríamos dado una visióti global completa
acerca de los factores de riesgo, si no dedicásemos unas lineas a las voces discrepantes.
Debemos tener presente que, respecto a los factores de riesgo, todavía no están totalmente
aclarados los siguientes aspectos144:
- Cuáles son los factores que poseen mayor valor predictivo, o qué factores de riesgo tienen
valor predictivo.
- Qué valor predictivo tienen, o cuánto predicen.




Se recogen recientes opiniones acerca delano participación, al menos de forma determinante, de
ciertos factores “clásicos” en la producción de daño cerebral perinatal5t3. Concretamente, algunos estudios27’45
concluyen que factores de riesgo como son el parto dificil y la asfixia perinatal, no cotistituyen en sí ínistnos causas
de PCI -de hecho, como apunta TORFS28, eíí la mayoría de los niños con PCI q~íe nacieron a término, no se puede
atribuir la deficiencia a sucesos acaecidos cerca o eti el mismo momento del patio- señalando que estas
circunstancias no serían más que la expresión o síntoma de algún factor preexistente, que en situaciones de esírés
produce daño tisular. Los trismos autores reconocen que seria absurdo negar qite un parto muy anormal o
iatrogénico, pueda ocasionar lesiones cerebrales, atíííque éstas parecen ser independientes de la naturaleza o
duración <leí parto, e incluso del mismo acto de nacer.
Respecto al factor de riesgo bajo peso al nacimiento (BPN), señalan que no aparece correlación
entre el peso al nacer y la gravedad clínica, lo que situaría a este acontecimiento, más que como factor de riesgo o
causa, como síntoma o efecto de algo cattsal. Este enfoque, contrario a lo generalnietíte establecido acerca de los
factores de riesgo perinatales, podría explicar, al tuenos en parte, la dificultad hallada al utilizar estos factores como
elementos predictivos. Así, para algunos autores’45 la teoría multifactorial resultaría ser una simple “tapadera’ de
diversas asociaciones clínicas que son consecuencias y no causas.
En la misma línea de pensamiento se mueven NELSON y ELLENBERG2’) cuando afirman qLe
en la mayor parte de casos de PCI, los antecedentes son similares, y que la capacidad actual para recoííocerlos y
emplearlos corno elementos predictivos falla en un elevado porcentaje; de hecho hay una alta proporción de falsos
positivos.
Tenemos así, que gran número de casos de PCI sigue sin explicación, es decir> no se llega a saber
la(s) causa(s), tal vez porque muchas de ellas actúen tnuy tempratíatrente en el desarrollo del feto. Con este
cotícepto, lo sucedido durantela labor de parto y el parto pierde su papel relevante en laaparición de PCI, y pasan a
primera lítíea esos supuestos factores anteriores, que en sí llevarían a una mayor vulnerabilidad del feto, ya
previamente afectado> a los eventos adversos en el parto.
Incluso hay quien’46, basándose en una mayor concordancia de algunas deficiencias entre
gemelos monocigotos que dicigotos, ha sugerido la existencia de una base genética para las mismas; hecho que ha
sido contestado sugiriendo que la explicación a esta mayor concordancia residiría en la placenta compartida’47.
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Parecen apoyar esta teoria hallazgos tales coíno que las malfonuaciones congénitas, aun ajeíias al
SNC, son más frecuentes en las PCI que en Ja población general’7282’)’48, o que la presentación de nalgas> de por sí,
-no el parto de nalgas- es un importante predictor de PCI. De hecho, se ha encontrado que hasta un tercio de los
fetos con esta presentación tuvieron malformaciones congénitas no cerebrales.
Por tanto, la tradicional asociación entre acontecimientos en el parto y alteraciones neurológicas
posteriores puede inducir a error, ya que en muchos casos éstas pueden estar relacionadas parcial o totalmente con
defectos intrínsecos del feto.
Tal vez todo ésto pudiera explicar lo dificil que resulta la prevención de las PCI y otras
deficiencias, y ello a pesar de la mejora que en los últimos años ha experimentado la asistencia obstétrica y neonatal.
No obstante estos argumentos “en contra” de lo habitualmente aceptado acerca de los factores de riesgo, sigue
apareciendo una evidente relación causa-efecto entre algtínos antecedentes de los niños con deficiencias
psiconeurosensoriales -factores de riesgo- y su estado tietírológico final.
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• Pauta a seguir tras la identificación del riesgo
• Caracteristicas básicos de las clasificaciones
• La dificultad de clasificar
• Aspectos históricos de las grandes clasificaciones
O Antecedentes de la CtE
O Antecedentes de la SNOP
O Antecedentes de la CIDDM
O Antecedentes del DSM
• Deficiencia, discapacidad y minttsvalla: su significado
• Una clasificación “menor: la de Finer
• Clasificación más habitual de las deficiencias:
• Las secuelas mayores
O Parálisis cerebral infantil ~PCI)
O Algo de historia acerca de la PCI
O Retraso intelectual
O Ceguera y sordera
• los secitelas menores
O Discapacidades ~~so-perceptivas
O Discapacidades dcl lenguaje
O Discapacidades del desarrollo motor
O Transtornes dcl aprendizaje escolar
O Alteraciones de la conducta
• Inconvenientes del empleo dc clasificaciones
• ventajas del uso de clasificaciones
• Clasificaciones más “apropiadas”
mayores y menares
E~queii¡c> cte es/e oparic¡cio
Al tratar acerca de la relación existente entre factores de tiesgo y resultados adversos,hemos mencionado la importancia que tiene especificar con claridad estos últimos; para
ello es necesario el empleo de nomenclaturas y/o clasificaciones conetetas y aceptadas.
Una clas¿flcacíón es un sistema de clases o grupos; dicho de otro modo: es “una acumulación




extensa lista, o catálogo, de téituinos utilizados en ¡u> canipo particular del conocimiemo, para desciibií y
recoger observacioí¡es”’4’).
En este apartado qtieremos dar idea de algunos de los sistemas más importantes de clasificación
y codificación, que tratan, de fomrn específica o general, las alteraciones psiconeurosensoriales.
ttig¡n;as clasWcaciones de in/etés acepca de cieflciencke
• Pa¡¿ta a set’ídr tras 1(1 ide,¡tificación ile! rieslio
Desde el pttnto de vista psiconeurosensorial, el recién nacido de riesgo puede presentar diversas
situaciones: muchos se verán libres de alteraciones, siendo su evolución y desarrollo estrictamente normales; otros
presentarán algún grado de disifmnción, que persistirá durante cierto tiempo, para finalmente desaparecer síti dejar









• Clasificación de PCI de I-Ingberg
• Clasificación del retraso intelectual
• Clasificación de la retinopatía dcl prematuro
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El primer grupo es normal, el segundo presenta disflínción transitoria y el tercero desarrolla
patología franca. En cualquiera de los tres casos citados, los pasos a dar pueden reducirse esquemática y
simplificadamente a cinco:
Eqfoqne básico cte nc/nación míe ci riesgo
1,- Identificación, lo antes posible, de aquellos embarazos y/o recién nacidos de riesgo, para
poder actuar precozmente sobre ellos.
2,- Una vez detectado el caso con riesgo, se procederá a stt estudio y valoíación, empleando
todos los recursos tiecesarios: exploracióti general, valoración neurológica, ecografias, fundoscopia, EEC,
potenciales evocados,
3.- La realización de la fase atiterior llevará a emitir un diagnóstico orientativo, eventualmente
definitivo, que consiste en la ‘clasiftcación’ del cuadro -debido a la existencia de diferentes sistemas taxonómicos se
dan algunas dificultades en este paso-.
4- Tratamiento del cuadro cuatido proceda,
5.- Seguimiento a lo largo del tiempo a fin de evaluar la evolución del caso.
En este trabajo nos interesan, especialmente, los puntos primero y último -los factores de riesgo y
el seguimiento- ya que ambos suponen el objetivo fundamental de la Tesis.
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• características básicas <le lasclasificaciones
Para cubrir el punto tercero de actuación, la clasificación de las deficiencias, es necesario conocer





Copocíe¡’lsucas básicas dc’ una claslJicactó>t
Una clasificación es una agrupación de elementos que poseen atributos o caractetisticas
comunes; antes de crearla se debe definir su objetivo: qué es; qué se espera de ella; qué títilidad se le dará,
Los objetivos matean las diferencias: no es lo mismo hacer una clasificación etiológica, que
anatotnopatológica -la primera recogerá “todas” las causas posibles de enfermedad, mientras que la segunda
abarcara”todas” las lesiones posibles—. Así, una clasificación etiológica servirá para la instauración de acciones
encaminadas a la prevención; una clasificación patológica ayudará a comprender la naturaleza del defecto de que se
trate; una clasificación clínica orientará el pronóstico y manejo del paciente; una clasificación basada en secitelas
será necesaria para planificar los servicios a brindar a los afectados -rehabilitador, traumatológico, psicoterapéutico,
ayudas económicas,
Las clasificaciones deben ser exha¡ístivas, recogiendo en sus categorías “todos” los posibles
elementos que pudieran considerarse; han de ser lo suficientemente completas como para que cada cuadro pueda
ser incluido en alguna de sus clases predefinidas, evitando así errores por fallos a la hora de adscribir elementos.
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Las clasificaciones deben poseer validez, concepto común y básico, a todo intento taxonómico y
sin el cual no sería posible hacer generalizaciones ni comparaciones entre grupos, o entre clasificaciones realizadas
en diferentes lugares o momentos. Una clasificación, para ser válida, tiene que ser repetíble en el tiempo, además de
poseer cierto grado de sensibilidad y especificidad -conceptos éstos que ya hemos desarrollado en el capítulo
dedicado al riesgo-. En síntesis: se trata de evitar el incluir cuadros en uíia categoría si no pertenecen a la misma, o
lo que es lo mismo, lograr que cada elemento se encuentre en su lugar exacto dentro del sistema taxonómico.
Otro atributo fundamental de las clasificaciones es su pe¡fectibilidad o posibilidad de mejora,
gracias a la cttal pueden, y deben, ser periódicamente revisadas y actualizadas. Ejemplo de ello es el control regular
al que las diferentes clasificaciones internacionales —dE, DSM, ...- están sujetast50.
• La dificultad de cka9ificar
Como pnieba de la dificultad real que entraña el hecho cíe clasificar y demostrando, además, qtíe
la taxonomía ideal debe aproximarse a las características que acabamos de entínciar, exponetnos un estudio
Australiano’7 sobre la clasificación de las discapacidades motoras eti la PCI: se compararon los diagnósticos
emitidos por seis neuropediatras, tras valorar 21 casos de PCI. Tan sólo en el 40% de ellos se coincidió en el tipo de
discapacidad motora -espasticidad, coreoatetosis, ...-; para la localización del cuadro -diplejía, hemiplejía, ...- la
identidad diagnóstica fue tan sólo del 50%, y en cuanto a la severidad die la discapacidad -leve, moderada o severa-
la concordancia entre los seis observadores se situó en un escaso 60%.








Vemos, a partir de este llamativo ejemplo, las importantes disparidades que se dan a la hora de
clasificar, aun utilizando una nomenclatura común; lo ata! explica, en ocasiones, la falta de coincidencia entre los
resultados obtenidos por distintos equipos de trabajo -por supuesto, la discrepancia habría sido todavia mayor si la
clasificación de base fuese diferente-.
• Asocefos históricas <le las erandes dasifleacloizes
Casi tres siglos han pasado y todavía, eti cierto tnodo, plantea alguna duda la utilidad de clasificar
las enfennedades y/o causas de muerte, por lo cual aún hoy podemos hace tiuestra la irónica y realista observación
realizada en 1948 por GREENWODD’5t, qite decía: ‘~lZI putista cient¡fico que pieí¡se esperar hasta que fas
estadísticas médicas seat> exacta.~ desde el pm¡to de i’ista ¡¡osológico, no es más ¡‘azonable que el campesiíio de
Horacio queaguardaba a que el tío acabara defluirt
Dedicaremos, dada su relevancia, unas palabras a los aspectos históricos de cuatro de las grandes
clasificaciones que tienen alguna aplicación en el ámbito de las deficiencias psiconeurosetisotiales: CIE, SNOP,
CIDDM y DSM,
O Anteceden (es de la Clasificación Internacional de Enferínedades (CJE
)
El primer autor que intentó la clasificación sistemática de las enfermedades fue, en el siglo
XVIII, FRANCOIS BOSSIER DE LACROIX (1706-1777), mejor cotiocido por el nombre de SAUVAGES,
quien realizó un amplio ti-atado que fue publicado bajo el título de “Nosologia Meihodica”, itispirado en el
“Geí¡era A”Iorborum” de LINNEO (1707-1778), referido este último a la botánica. Pero la clasificación más
utilizada a comienzos del siglo XIX Rae la de WILLIAM CULLEN (1710-1790) de Edimburgo, pttblicada en
1785 bajo el titulo de “Syí¡opsis Nosologiae Methodiae”.
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No obstante, el estudio estadístico de las enfermedades se había iniciado un siglo antes, en
1700, con el tratado de JOHN GRAUNT: “London Bilis ofMor&ility”. Este trabajo, solicitado por el rey de
Inglaterra> pretendía calcular la proporción de niños nacidos vivos, fallecidos antes de los seis años de edad.
Para ello presentaba una clasificación elemental, e imperfecta, y destacaba el cálcitlo de un 36% de
mortalidad, cifra compatible con la realidad de aquellos tietnpos. Este lite el primer intento, conocido, de
clasificar enfermedades en seres hutnanos.
Posteriormente la Oficina del Registro General de Inglaterra y Gales, desde su fundación en
1837, encontró en WILLIAM FARR (1807-1883) su primer médico estadístico. Este, no sólo aprovechó al
máximo las imperfectas clasificaciones de enfermedades disponibles eti la época, sino que se dedicó a
mejorarlas y a lograr que su uso y aplicación friera internacional; es decir, intetitó en pleno siglo XIX,
conseguir una de las características expuestas anteriormente acerca de las clasificaciones: 5L1 validez.
En aquellos momentos, ya se había reconocido la gran utilidad que podía poseer el realizar
una clasificación normalizada de las cattsas de defunción, y así en el Primer Congreso Internacional de
Estadística, reunido en Bruselas en 1853, se le encomeíidó a FARR junto a MARC DESPINE de Ginebra, la
preparación de “una nomenclatura uniforme cíe causas de dcfunció¡í aplicablea todos lospaises”, lo cual lite
recogido en el Registro General de Inglaterra y Gales, en el XVI Informe Anual’52 de 1856. Estas
clasificaciones nunca recibieron la aprobación ttniversal.
Posteriormente, se creó una Clasificación de Causas de Deftincióti’53, la cual, basándose
parcialmente en las anteriores, obtuvo ana aceptación getieralizada siendo adoptada por varios países,
extendiéndose, en 1898, de la mano de MONJARAS. hacia norteamérica, Este será el germen de la
Clasificación Internacional de Enfermedades35 (CE). La primera revisión decenal de esta clasificación flavo
lugar eti Paris en Agosto del alio 1900 y a ella acudieron delegados de 26 países. Fue a partit de la Sexta
Revisión, en París, en Abril de 1948, cuando la cobertura de la clasificación se hizo extensible a las causas de
morbilidad. Posteriormente se han realizado sucesivas reuniones internacionales para efectuar revisiones a esta
clasificación; la última correspondió a la Décima Revisión de la, ya denominada desde la novena,
Clasificacióí¡ Jí¡ternacioí¡al de E,ífenuedade.s~ Trauíuatismosy Causas de Defuí¡ción (CÍE-] 01
Una adaptación de la CIE-9, utilizada en Estados Unidos en la actualidad, es la denominada




de la CIE-9, fue realizada por el United States National Committee on Vital and Health Statistics, y publicada
en 1979. Su finalidad es adaptar la CIE-9 a la realidad de las necesidades, en el ámbito hospitalario, de los
Estados Unidos. Esta clasificación posee unos códigos más precisos que los necesarios para fines meramente
estadísticos.
O Anlecedepites de la No,nenclatura S¡sten¡atizi¿da de Patoloiz/a (SNOPi
A] tiempo que se revisaba la CJE, surgió un movimiento paralelo, encabezado por el
Colegio de Patólogos Americanos, basado en la necesidad de una mayor especificidad; se creó un sistema de
nomenclatura denominado: SystematizedNomenclature of Pathologyt” <‘SNOP,) que se publicó en 1965. La
SNOP consistía en un sistema de cod¿/?cación muhiaxial, basado eti cuatro ejes -topográfico, morfológico,
etiológico y funcional- capaz de abarcar desde lo más específico, hasta lo más general, de las entidades y
conceptos patológicos. Ftte ésta, la primera nomenclatura auténtica diseñada para la codificación de los
diagnósticos quirúrgicos y necrópsicos.
O Antece<lentes <le la Clasificación Internacional de Deficiencias, Discanaci,’Iadcs s
’
Minusvallas (CTDDMi
Una clasificación específica del tema que nos octípa -las deficiencias—, es la desarrollada por
la Organización Mundial de la Salud de acuerdo conuna Resolución de la 290 Asamblea Mundial de la Salud y
que vio la luz por vez primera en 1980: la Clasificación luternacional de Deficiencias, Discapacidades y
Minusvalias ~‘CJDDM,>.
La CIDDM fue editada en España en 1983 como “Manual de las consecuencias de la
enfermedad”, por el Instituto Nacional de Servicios Socialest5G (INSERSO).
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Tiene su aplicación, frtndamentalniente, en el campo de la rehabilitación, y en la clasificación
de secuelas con fines adíninistrativos.
O Antecetientes del A-fon ¡¿al de Diagnóstico y Estadística t’DSA’J
)
Otra clasificación importante, de cara a pacientes cotí deficiencias psiconeurosensoriales, es
la denominada Diagnostic and Statistical Manual’57 (DSZvÍ), la cual sólo se aplica a patología psiquiátrica. En
Estados Utíidos, en los momentos itímediatatnente posteriores a la última Guerra Mundial, y debido a que
existíatí varias nosologías psiquiátricas “oficiales”, la Asociación Americana de Psiquiatría propttso una que
deberla ser revisada periódicatnente,
Desde una perspectiva histórica podemos considerar que el DSM marca una fecha tatí
importante para la evolución dle la Psiquiatría, como lo Ríe la ptíblicaciótí en 1896 de la sexta edición del
tratado de KRAEPELIN, que delimitó el tnarco conceptual que esencialmente sigue dominando en la
psiquiatría de hoy.
La versión inicial del DSM fue revisada dando origen al DSM-1I, el cual apareció
cronológicamente poco después que la CIE-8 (1965), con la cual era compatible. En 1980, vio la luz la
Tercera Edición (DSM-1II), posteriormente, en 1987, su versión Revisada (OSM-III-R), la cual puede ser
considerada como un verdadero tratado de Psiquiatría, excepto en los aspectos terapéuticos, afirmándose en
ocasiones’~ que “en el futuro será imposible ocupa/se de la semiologia y del diagnóstico psiquiátrico sin
hacer referencia a ella, ya sea para refutar/a o aceptarla”. En la actualidad ya ha aparecido la cuarta edición
(DSM-IV).
Este manual ha despertado en el mundo psiquiátrico interés y controversia a la vez, ya que




• Deliciencia, discanaculad 1’ ¡nínusvalía: su sip,iit¡cado
En la literatura se manejan diariamente, con profusión, tres términos importantes, sobre cuya
semántica existe cierta cotilitsión: deficiencia, discapacidady minusvalia. Lo mismo sucede a la hora de traducir





7pad,wcidn de Ittre~mnosdel Inglés alespaflal
En cuanto a la semántica, en la CIDDM, se define cada ano de los términos como sigue:
O Una deficiencia es, “dentro de la experiencia de la salud~ toda pérdida o anornialidad de
¡ata estructura ofunciónpsicológica, fisiológica o anatómica”,
La deficiencia se caracteriza por pérdidas, o anormalidades, que pueden ser temporales o
permanentes, entre las que se incluye la existencia, o aparición, de una anomalía, defecto o pérdida producida en uti
miembro, órgano, tejido u otra estructura del cuerno, incluidos los sistetnas propios de la función mental,
Representa laexteriorización de un estado patológico y, en principio, refleja perturbaciones a nivel de órgano.
O tina discapacidad es, “dentm de la experiencia de la sal¡íd, toda restricción, o ausencia,
debidaa una deficiencia, de la capacidad de realizar una actividad en lafonna, o e/entro
del tna¡geí~ que se considera normalpara ¡u; ser lnuncu¡o
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La discapacidad se caracteriza por excesos, o insuficiencias, en el desempeño y comportamiento
de una actividad normal rutinaria, los cuales pueden ser temporales o permanentes, reversibles o irreversibles y
progresivos o regresivos. Las discapacidades pueden surgir como consecuencia directa de la deficieticia, o como
una respuesta del propio individuo -sobre todo la psicológica- a deficiencias fisicas, sensoriales o de otro tipo. La
discapacidad representa la objetivación de una deficiencia y en cuanto tal, refleja alteraciones a nivel de la persona.
La discapacidad concierne a aquellas habilidades, en forma de actividades y comportamientos compuestos, que son
aceptados por lo general como elementos esenciales de la vida cotidiana; soti ejemplos de ello las alteraciones de las
formas apropiadas del comportamiento personal, tales como el control de esfinteres y la destreza para lavarse y
alimentarse con autonomía, del desempeño de otras actividades de la vida cotidiana y de las actividades
locomotrices, como la capacidad de caminar.
O Una niinusvalía es, “dentro de la experiencia de la saína toda situación desventajosapara
un individuo determinado, consecuencia de una deficiencia, o de una discapacklad, que
limita o impide el desempeilo de vn papel que seria normal en su caso, en función de la
edad, sexo y/actores socialesy culturales”.
La minusvalía está en relación con el valor atribuido a la situación, o experiencia, de un individuo
cuando se aparta de la norma. Se caracteriza por la discordancia entre el rendimiento, o situación, del individito y las
expectativas del tnismo, o del grupo concreto al qtíe pertenece. A este último aspecto nos hemos referido
anteriormente al hablar del concepto de riesgo.
La minusvalía representa pués, la socialización de una deficiencia, o discapacidad, y en cuanto
tal, refleja las consecuencias culturales, sociales, económicas y ambientales, que para el individuo se derivan de la
presencia de la deficieticia y/o discapacidad. La desvet1taja surge del fracaso, o iticapacidad, para satisfacer las
expectativas o normas del universo del individuo. Así, la minusvalía sobreviene cuando se produce un




• Una clasificación “menor”: ti <le Fi,;er
Además de las clasificaciones que hemos mencionado hasta ahora, existen otras formas de
ordenar el estado final de un recién nacido; ejemplo de ello es la tabla propuesta, en 1981, por PINERtSS, que parte
de un enfoque muy general y sencillo, por lo cual la reproducimos a continuación:
Clasificación <te ELVSI? (1981)
FINER define cada una de las cinco categorías en las que puede ser etiglobado un recién nacido como
sigue:
• Norn,at: en el rango medio de desarrollo y sin déficit.
• Diseapacidadn¡edía: variaciones de lo normal, en cuanto a desarrolloneurológico, sin diagnóstico especifico.
• Díscqpacidad moderada: retraso recuperable con entrenamienlo, desórdenes de eonductn severos,
con~tIsioa,es (excluyendo las febriles), sordera neurosensodal medialmoderada, di1~1ejta espástica, hen,iplojln
y/o alteración visual.
• DIscapacidad severa: cuadriplojia espástica, retraso psicomotor severo, sordera neurosensoriol Severa y/o
Ceguera.
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• Clasificación ¡uds habitual de l<tv <lefic¡e,¡cias: murares y ¡llenares
Pero, en la práctica, la forma más habitttal de clasificar las deficiencias, que es superponible a la
anterior, consiste en separarlas en dos categorías: ínayo,,esy menare?.
Las deficiencias tnayores se corresponden con las severas de FINER y las menores con las
medias y moderadas.
Las deficiencias mayores han sido definidas como “aquellos dqficiencias que puede,; provocar
inteiferencias significativas con lo que habitualmente es coiL9idCJado como un estilo ¡¡orinal de vida o que
impide,>, opiobablemente impeduan, lapresencia del ¡¡¡ño en un colegio ¡¡ormal, o causen una se/la i¡¡temferencia
en smi función normal en la sociedad~~tGO.
Deficiencias ,novo,es generatmeuíle ociníilldos
Pese a lo dicho, hay que destacar la falta de acuerdo que existe a la hora de delimitar lo que son
secuelas mayores y menores& ; por ejemplo, mientras que autores como ASTBURYt6[ o STEWART’62 consideran
cualquier grado de PCI como una discapacidad mayor, otros sólo lo haceti en caso de que la PCI resulte
incapacitante o sea más que míninia60’63.
& Es importante señalar lltC aunque hayamos incluido, dentro de la lista desecuelas mayores, la taidrocethlia y la epilepsia, no existe unanimidad
al respecto.
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Mayor acuerdo que en la PCI, se da a la hora de considerar como secuelas mayores cuadros
como el retraso del desarrollo, la ceguera y la sordera.
El resto de las secuelas suelen ser consideradas menores, por su inferior repercusión sobre la vida
del individuo, y las diferencias que se aprecian entre los diversos autores son generalmente achacables al tipo de
cuadro que estudian’64,
A lo largo de este apartado expondremos someratnente los aspectos más importantes de las
principales secuelas mayores y menores.
• Las secuelas mayores
O Parálisis cerebral infantil IPC’IJ
La secuela neurológica infantil por excelencia es la parálisis cerebral infantil (PCI), ctíya
denominación en castellano proviene del anglosajón “cerebral palsy”, término que inició st andadura a finales del
siglo pasado y que parece fue consagrado por PHELPStÓS. Del LITTLE CLUB’66 surgió, en 1959, su definición:
“Transtorno persistente del ¡¡oviíuiento y de la postura, que apcu ccc en los primeros años de It, i’ida, debido a
una lesióp¡ ¡¡o progresiva del cerebro”. Aunque hay otras definiciones, como la publicada por la Academia
Americana para la Parálisis Cerebral (AAPC), que la define como “toda alteració¡¡ anómala del mnovln¡iento o cte la
J>u¡ció¡¡ n¡otora ocasionada por defecto, traumatismo o inflamación del tejido nervioso contenido dentro de la
caja ci a¡¡ea’¡a”, o la de ROIG y CRUZtÓ7 que dice que “la PCI e¡¡globa a un conjunto de sintomas ca,nc/amizados
po muí transtorno predomina;¡te del tono, post¡ua o ¡¡¡ovin¡ieno, que soí¡ secuelas de una alteración del siMema
nervioso centíalproducida duiante su periodo de desarrollo
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Estas definiciones no resultan del todo exactas, ya que ni toda la clínica corresponde a un cuadro
paralítico, ni siempre los transtomos son de origen cerebral> en el sentido estrictamente anatómicode la palabra’68;
de hecho, en numerosas ocasiones, junto a los síntomas propiamente cerebrales, coexisten otros de origen
cerebeloso los cuales generan frecuentes cuadros de ataxia. Tampoco es infrecuente encontrar alteraciones de tipo
comicial, como se demuestra al comprobar que aproximadamente un tercio de las PCI -la mitad en la de tipo
hemipléjico- se acompañan de epilepsia27.
También es habitual hallar manifestaciones psicopatológicas -bajos cocientes intelectítales,
alteraciones de la conducta cuadros sensitivosensoriales —sorderas, cegueras y otros transtornos de la visión y
defectos del lengitaje-, e incluso como apuntan CASTELLS y PEDROLA26: “en laPCIpmíeclen enco¡mtra se ciertos
rasgos dege,¡erativosy al/cí aciones del crecimiento”.
No es cierto que la clinica sea siempre estática, es decir, no evolittiva165; de hecho, la expresión
fttncional de la lesión cerebral suele variar en el transcurso del tiempo27. Esto fue puesto de manifiesto por el
Collaborative Perinatal Project cuando demostró, cómo casi un tercio de las diplejias espásticas. al primer año, y la
mitad del conjíanto de las PCI, a la edad de siete años, habían mejorado, o incítíso, en ocasiones, desaparecido’69.
Más acertada que las anteriores nos parece la definición elaborada, en 1992, por MUTCH’70 en
la que, al menos, considera a laPCI no como una enfertnedad específica, sino como un grupo de síntomas: “PCI es
mm térmnií¡o “paraguas” que cubre un grupo cíe slndionmes de d~ficiencia inotoma, no progresivos; pero a menudo
caumbiantes, secu¡¡darios a lesiones o anomalías ce,’ebrales, que se ¡¡za>gfles&nm en los prinmeros monmentos del
desarrollo
No cabe duda de que la PCI presenta utia setie de características que la hacen especialmente
polimorfa y, por tanto, dificil de clasificar y/o definir y/o cuantificar; en síntesis esto se podria resumir atendiendo a
los siguientes puntost71t72:
a.- Dificultad de clasificación, debido a que es una entidad no específica y de origen multicausal, que
constituye un grupo de alteraciones que difieren en su etiología y patofisiología.
b.- Diversidad de clasificación, ya que las diversas taxonomías puedeii basarse en puntos distintos:





c.- Amplio espectro de tnanifestaciones, que va desde el daño cerebral global asociado a retraso intelectual
severo, hasta anormalidades específicas bien definidas -hemiparesia leve, disfunción cerebral mínima,
d.- Variaciones en la estimación, dependientes del Centro que realiza el estudio, y del planteamiento del
mismo.
e.- Errores debidos a omisión de los casos de PCI fallecidos antes de ser diagnosticados, ya que aquellos
más severamente afectados suelen fallecer a edades tempranas.
E- Sesgos causados por la no iticlusión en los estudios de los casos más leves de PCI, que por regla
general no son atendidos en tiingitn Centro.
g.- Los casos de PCI “transitoria” representan un problema importante en algunos trabajost69: del total de
diagnósticos de PCI moderada y severa realizados a la edad de doce meses, el 39% de los primeros -PCI
moderada- y el 3% de los segundos -PCI severa-, resultaron normales al ser reevalitados a los siete años
de edad,
Incluso las formas de denominar a la PCI han ido variando dependiendo de épocas y países; así,
hace tiempo para referirse a la PCI se empleaba el término de Enfermedad de LITTLE’73, en honor del primer autor
que eti la segunda década del siglo pasado estudió este(os) cuadro(s) en profundidad. LITTLE describía la PCI
cotiio “un síndrome compuesto por espasticidad de preclominic> en exuemidades inferiores (pienzas en tijera),
oligofrenia>’ atetosis”, lo que actualmente corresponderla, únicamente, a utia de tantas formas de PCI.
Algunos autores franceses emplean la denominación de “infirmuité matrice cérébrale” por
considerarla menos equívoca que PCI. El término tite introducido por TARDIEU, en 1956, para designar a los
pacientescon PCI y fi.tnción mental cotíservada’74.
Otras denominaciones que se han empleado, sólo dan ttna visión parcial del cuadro; tal seria el
caso de “díplejia cerebral” o “niños espásticos’? De nuevo, estos términos no definen más que alguna de las
manifestaciones de la PCI.
Otra expresión, “encefalopatía connatal”, parece bastante apropiada, aunqite quizá, debido a su
sentido global, resulte excesivatrente amplia’68; de hecho, “abarca todas las secuela~ anatómicas y cfhñcas~
crónicas o evolutivas, debidas a ¡míma lesión encefálica, aparecida durante el período perinatal, caí entes de
característicos etiológicas o clínicas J)ropia.% q¡te pennita’; sñ’ inclmmsión dentro de algún cuadro patológico,
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¿‘¡pilleado, del sistema nervioso ‘, Excluye, por tanto, afecciones de tipo infeccioso/inflamatorio -meningitis,
encefalitis o abscesos cerebrales-, tumores, hidrocefalia, enfemiedades heredodegenerativas y encefalopatías
metabólicas -fenilcetonuria, galactosemia, hipoglucemia,
Debemos señalar que cuando se habla de PCI, sin más aclaraciones, en general, se está aludiendo
asu forma precoz, ya que existe una fornía tardía, menos frecuente, que posee una clínica similar, pero de aparición
posterior, y siempre secundada a una lesión encefálica, en general identificable, tanto en su tipología como en su
momento de actuación.
O ..4li’o ¿‘le ¡¡istoria <meerca <le la ParñIist~ Cerebral Infantil
J-Jistóricamen/e, el interés por el estudio de la PCI se remonta al año 1827 en que
CAZAUVIEILHt75 en Francia, hizo notar que la hemiatrofia cerebral podría estar relacionada con los cuadros
de hemiplejía congétíita. Este aserto dio lugar a un fuerte debate entre patólogost76t78, ya que se observó que
no todos los pacientes con hemiplejia congénita presentaban hemiatrofia cerebral y viceversa.
Patólogos y neurólogos fueron los primeros en demostrar interés en clasificar las PCI; tan
sólo LITTLEt73 y VON I-IIEINE’79, quizá por ser cirujanos ortopédicos, no tiavieroti interés en su
clasificación. Ambos realizaron publicaciones tratando el tema de la PCI hacia 1860.
En 1885 SARAI-I MACNUTTtSO relacionó la hemiplejía congénita con la hemorragia
subdural unilateral y, la denominada por aquel entonces, parálisis cerebral bilateral, con la hemorragia
subdural bilateral,
MACNUTT defendía que el origen de dichas hemorragias se encontrarla en los partos
dificiles, especialmente el de nalgas, y en errores obstétricos; extremo éste que ya había sido señalado por
LITTLE, en 1862, cuando observó el peligro que ciertas condiciones suponían para el feto: prematuridad,
partos “no naturales”, presentaciones “tio naturales”, partos prolongados por “rigidez del canal” y parto
instrumental; todo ello esencialmetíte agravado en casos de asociación con rotación de la cabeza fetal
presentaciones de tíalgas, prolapso o vtteltas de cordón







Desórdenes del movimiento sin rigidez
CiasWcaciá,, de i« ¡‘CI <le LliflE (1862>
Por esa época comenzó a advertirse que algunas formas de PCI eran adquiridas con
posterioridad al periodo perinatal, estando relacionadas con algunas etifermedades agudas; así VON
LifINE’” publicó en 1860 algunos casos de hemiplejía causados por escarlatina y viruela. También se
relacionó la PCI con antecedentes convulsivos, previos al desarrollo de la alteraciótí neurológica, hecho éste
reconocido en la actualidad.
Debido a estos hallazgos se crearon clasificaciones de la PCI basadas en el mon¡em¡to en que
presuntamente se produce el dailo cerebral; buen ejemplo de ello es la clasificación dc 1890 de SACI-IS y
PETERSEN’81.
GRUPOS FORMAS CLINICAS
Paré lisis de origen inirauterino DiplejiaParaplejía
llemipleila









Desórdenes coréicos y atetoides (uni y bilaterales)
Cias¿/)cacidn de la P~I de SdcfISy PETERSJSN(1890>
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Posteriormente, en 1897, FREUD’82 postuló que los hallazgos clínicos de la PCI provenían
de la cotnbinación de una lesión cerebral con los procesos reparadores de la misma, lo cual disminuyó el afán
clasificador basado en criterios anatomopatológicos. Criticó y desechó la clasificación de SACHS y
PETERSEN’21, argumentando que, por regla getieral. es imposible conocer la naturaleza del insulto cerebral
y/o su momento de actuación, además de que podrían ser múltiples los factores causales que actuarían en los
periodos prenatal, perinatal y postnatal De hecho, aún hoy, los mecatiismos fisiopatológicos de la PCI tio son
bien comprendidos27.
FREUD creó una clasificación de la PCI basada en síndromes neurológicos que establecía
dos grandes grupos: el primero comprendía los casos de PCI unilateral: “hemiplejía”; y el otro, tnás amplio, la





PCI bilateral) Hemiplejia bilateral
Corea general izada
Doble atetosis
CíasIfwaclón de la ¡‘Ci do FREUD (1897)
Posteriormente, ha habido otros intentos de clasificación de la PCI, como por ejemplo, una
extensa y complicada tabla publicada eai 1950 por PHELPS’65, que poseía, nada menos que, 15 categorías
diferentes de atetosis; y que al final no resultó ser más que una curiosa mezcla de repetición y confusión
neurológica.
Ya en tietnpos más recientes, concretamente en 1959, hizo su aparición la clasificación del
LITTLE CLUBt6t la cual cayó en el error de utilizar el totio muscular en la definición de categorias mayores,




Clc,s~ficoció,, dc la PCIdel IJ77’LECLUB (1959)
Existe una clasificación que a nosot~os en particular -al igual que a otros autorestS3~ nos parece
especialuiente útil por ser simple, concisa y muy práctica: es la publicada eti Suecia, en 1975, por HAGBERG y
HAGBERG6”84’86, la cual simplificadaniente es como sigue:
Cias~l~cació,,de la PCI de IIagl’e¡g (1975)
Como último ejemplo demostrativo de la falta de uniformidad, así como de la multiplicidad de
nosologías sobre la PCI, traemos una propuesta efectuada, en 1982, por HOLMtS7 en la que se intentó abarcar
todas las manifestaciones clínicas de PCI posibles.
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Claslfwc¡ció~t deJo ¡‘Cicle HOL’tf (1982)
• Retraso intelectual
Otra de las secuelas mayores que queremos abordar en cuanto a su problemática taxonómica es
el ret aso intelectual.
Apesar de que su clasificación puede resultar compleja, dado qtae cada individuo afecto presenta
caracteristicas peculiares, lo cual dificulta su inclusión en grnpos homogétieos, e,cistet¶ tres caracteristicas comuties
que permiten su definición26:
O Inteligencia inferior a la media
O Deficiencia en la conducía adaptaliva
O Manifestación dt,ranle el periodo de desarrollo
P¡hwipaies cwoctezisttcas dei ,vti oso ft,leIechwl
Aunque el retraso intelectual puede ser clasificado sobre una base etiológica -que resitíta útil para
la prevención y tratamiento precoz de algunos casos concretos, pero que es insuficiente a la hora de emitir un
pronóstico y/o una itidicación psicopedagógica, ya qtte una misma causa puede dar lugar a cuadros diferentes- la
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• Hemiplejia (incluida la inonoplejia)
• Diplejia espástica ~amplejia)







forma taxonómica universalmente empleada es la psiconmcb’mica, cuyo punto central es el cálculo del cociente de
desarrollo (CD) o cociente intelectual (CI), estimado mediante diversas pmebas, en función de la edad y otras
circunstancias mdividttales.
La clasificación psicométrica permite la agrupación de los casos según sus aptitudes, lo cual
resulta útil a la hora de planificar la preparación escolar y profesional.
En general, y según la clasificación del DSM, se considera que existe retraso intelectual, cuando
la puntuación de las pruebas psicométricas se sitúa por debajo de dos desviaciones típicas respecto a la media de la
población normal; por ejemplo: en la Escala de Bayley para el Desarrollo Infantil, la media del CD, cuando existe
retraso del mismo, se sitúa en menos de 70 puntos.
La clasificacióti recogida eti el 0SM15’ es práctica y sencilla:
ORADO DE 513VERDAD CD/CJ
Leve 1 50-55a70 ¡
Moderado 35-40 a 50-55
(‘nave 20-25 a 35-40
Profundo <20-25
Grados de rel,a,o 1, uelectaaidel VSI1
Por último, y como muestra de la discrepancia y variabilidad nosológica, qite también se da en
este cuadro, reproducimos la clasificación que del retraso intelectual propone la American Association on Metial
Deficiencyt88:
1 ORADO DE SEVERIDAD 1 CD/CI 1
Limite (borderline 7 1-SS
Retraso leve 51-70
Retraso severo <50
C’na<íos de retraso Intelect,,aide la .44UD
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• Cep¡¡era y sordera
Aparte de los diversos grados en que estas deficiencias pueden ser divididas, es generalmente
admitido que la cegucía -incluso desde el pttnto de vista legal- está presente cuando la agudeza vist.tal, con
corrección y en el mejor ojo, es igual o menor a 20/200 -sólo se percibe, si acaso, claridad - o cuando el campo
visual no supera los 200.
En cuanto a la sordera, esta se diagnostica cuando existe pérdida auditiva bilateral, para tonos
puros, de más de 90dB, en el mejor oído, a frecuencias de 500, 1.000 y/o 2.000 Hz -conversación-. La sordera so
considera leve si la pérdida es de 25-40dB.
• Las secuelas menores
Pese a la denominación cíe “menores”, estas secuelas son muy importatites; hay que tener en
cuenta que a medida que las discapacidades mayores, tanto neurológicas como intelectuales, descienden en
incidencia, las menores, más stttiles y qite además suelen manifestarse a largo píazo -en general al inicio dc la edad
escolar, hacia los seis años-, se sitúan en un lugar más prominente.
En general las discapacidades menores se pueden agrtípar en las siguientes categorías:










Las discapacidades viso-perceptivas, también denominadas viso-perceptivo-motrices, implican
alteración en las relaciones de coordinación entre la percepción visual y las actividades motoras, en tareas en que
ambas estétí implicadas; esta coordinación precisa procesos internos de estructuración o elaboración cetítral de la
estimulación visual percibida.
Este tipo de discapacidad se encuentra muy ligado a dificultades del aprendizaje, en especial etilo
que respecta a la lectura, la escritura, la aritmética y la conceptualización espacial, y su presencia puede llevar al
fracaso escolar, con la serie de repercusiones que ello conllevat64. Las discapacidades viso-perceptivas se han
relacionado con el síndromede Disfunción Cerebral Mínima (DCM)’~.
Dentro de esta categoría de discapacidades se pueden incluir, únicamente en relación al
componente ocular, alteraciones visuales como : estrabismo, disminución de la agudeza visual,
O Discanacidades del lenunale
La segunda clase citada de secuelas menores corresponde a las que afectan al lenguaje; éstas
pueden involucrar su aspecto comprensivo, expresivo o ambos, y parecen ser muy influenciables por el ambiente
sociocultttral en el que el niño se desenvuelve’90.
El DSM en su apartado “Transtornos del Lenguajey del 1-labia” distingue tres variantes:
O Dcl desarrollo en la artiatlación
O Del desarrollo del lenguaje expresivo
O Del desarrollo del lenguaje receptivo
Transfo~nos <leí Iengnojeydel habla
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En el primer grupo, “flanstorno del desarrollo en la articulación’? se incluyen cuadros como
son la tartamudez y la dislalia. El segundo grupo, “Transtorno del desarrollo del leímgvaje expresivo’? abarca los
casos que tienen vocabulario muy limitado, elaboran frases muy sitnples, no emplean los tiempos de los verbos,
cometen errores en la formulación de frases largas, ... El tercer apartado, “Transtorno del desarrollo del lenguaje
receptivo’? comprende los casos en qite hay falta de habilidad pata entender palabras o frases simples, dificultad
para entender ciertos tipos de palabras,
Como es lógico, cualquiera de estas discapacidades conlíeva una tnayor dificultad del niño a la
hora de desarrollar correctamente sus potenciales intelectuales y de progresar en el proceso de aprendizaje y de
relación.
O JI/scanacidímdes <le! ¿‘lesarrollo amolar
El tercer grupo de la clasificación de secuelas menores, se refiere a las discapacídades del
desarrollo motor, las cuales pueden afectar al desarrollo motor grueso y/o al desarrollo motor fino -la motricidad
gatesa abarca la parte proximal de las extremidades, mientras que la fina recoge la zona distal de las mismas-.
En su grado menor, estas alteraciones del desarrollo motor, producen lo qL¡e se suele denominar
coíno “niño torpe” —los “ma/dresés” de los autores franceses-, y en su grado máximo, sin llegar a PCI, supone el
grupo de los “débiles motrices”, que inclttye alteraciones como laparatonía. las sincinesias,
La afectación del desarrollo motor grneso lleva, en los primeros años, a tina tendencia a caerse
con facilidad, dificultad para jugar a la pelota,..; suele desaparecer espontánea y paulatinatnente sin necesidad de
tratamiento específico, salvo, acaso, potenciar la práctica de deportes: natación, gimnasia rítmica,
La arectación del desarrollo motor fino provoca la existencia de una habilidad manual mermada,
que se pone en evidencia, sobre todo, al escribir; no precisa más tratamiento que la realizacióti de ejercicios




O Transtornos del <u> reizdizaje escol<ir
En el cuarto apanado de las secuelas menores se encuentran los transtornos del aprendiza/e
escola’; los cuales tienen su paradigma en la dislexia o “d(ftcultad en el aprendizaje de la lectmaa, sin que exista
deficiencia intelectual, transtornos sensoriales —defectos de vt9ión o audició,m— o tía, ms¿’o¡ imos emocionales capaces
cíe disminuir la ulotivaciónpara el aprendizaje’?
Su origen, se encuetitra en cierto grado de desorientación temporoespacialt6t, al igual que sucede
en el caso de la disgrafia o disortografia, similar a la anterior, peto en relación a los transtornos de la escritura; la
citamos aquí debido a que ambos cuadros suelen presentarse juntos.
La discalculia, o dificultad para el cálculo matemático, es otra discapacidad de este apartado, en
la que además suelen coexistir alteracioties de la orientación espacial y de las habilidades manipulativas de tipo
constructivo; tatabién es verdad que, a veces, nada de ésto está presente, tratándose tan sólo de problemas
emocionales y dificultades de comunicación afectiva.
Este grupo de alteraciones menores incapacita al niño, al menos parcialmente, para el logro de su
normal desenvolvimiento en el colegio, creando una serie de problemas que le sitúan en desventaja con respecto al
resto de sus compañeros, llevando a la aparicióti de serios problemas emocionales, e incluso a actitttdes
delictivast519219>
O Alteraciones de/a crn¡ductt’
¿
Dentro del quinto apartado de la clasificación de discapacídades menores estátí, las alteraciones
de la conducta, las cuales encuentran su ejemplo más expresivo en laDistlínción Cerebral Mínima ~DCÑI).En el
DSM se denomina a la DCM: “Transtorno por deficit de atención con l>ipercmctmvidad” (TDAH~.
El niño que padece una DCM presenta una serie de características: es hipercinético, tiene
atención lábil, presenta baja tolerancia a la frustración, no tiene sentido del peligro, y su ttmbral de sensibilidad al
dolor es alto. Ya en los primeros meses de vidase observan ciertas características peculiares: gran actividad motriz
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en la cuna, temblores en las extremidades, tendencia a la hipertonía, respuesta exagerada a los estímulos, torpeza
proximal,..., pero no obstante, la DCM no suele ser diagnosticada hasta la edad escolar. Debido a que son niños
con falta de atención, revoltosos y con bajo rendimiento, suele aparecer fracaso escolat; e incluso en algunas
ocasiones pueden llegar a pasar por auténticos retrasados mentales.
A la exploración, apenas sí se evidencian sigtaos mínimos de alteración neurológica65 -signos
blandos o tso¡t signs”: reflejos exaltados, algún grado de dificultad en la coordinación de los movitnientos, descenso
de la percepción auditiva, ligeras dificultades en la pronuticiación, ...-, La exploración psicológica arroja bajas
puntuaciones en las pruebas que mideti aspectos verbales, percepción auditiva y visual, y sobre todo en las pruebas
de atención. La inteligencia es normal y en ocasiones sttperior: tiingún niño con un CI inferior a 80 puede ser
diagnosticado de 0CM.
Dentro de este quitito apartado de alteraciones de la conducta, se pueden incluir una serie de
ellas que no tendrían cabida en el cuadro de DCM: la agresividad, la conducta antisocial, los problemas para la
comunicación afectiva, la tendencia a la drogadicción,
Vemos por tanto, qtte las deficiencias menores no son eti absoluto insignificatites, además de ser
mucho más frecuentes, dada su variedad clínica, que las discapacidades mayores; si bien las repercttsiones de estas
últimas son más llamativas, las que presentan las deficiencias “menores” no son desdeñables y, por el contrario,
deben ser tenidas muy en cuenta, en parte, debidoa la dificultad diagnóstica que en ocasiones poseeti.
• Ji>convenientes del enmico ¿‘le clasificaciones
De todo lo expuesto a lo largo de este capitulo, concluimos que es imprescindible
utilizar clasificaciones, aunque ello implique ciertos inconvenientes.
Entre los aspectos negativos, destaca el peligro (le que el ordenamiento nosológico actúe como
elemento estigmatizador del paciente, ya que aunque sta adhesión a un grupo patológico le sitúa con exactitud
mayor o menor, dentro de la realidad científica “del momento”, lo cual facilita su enfoque terapéutico, no se puede
obviar la posibilidad, siempre latente, de originar cuadros iatrogénicos nacidos del propio diagnóstico’50. Esto




explique y aclare todas sus dudas, aunque es bien conocido que en la comprensión del propio paciente -o de sus
familiares- acerca del diagnóstico> muchas veces interfieren elementos de distorsión de la realidad -fantasmas,
prejuicios, temores, comentarios, comparación con casos “parecidos”,
• Ventajas ¿‘leí uso <le clasificaciones
Entre los aspectos favorables qtte presenta el hecho de clasificar se encitentra la posibilidad de
realizar estudios estadísticos, con las ventajas que ello implica de cara a situar cada cuadro en el lugar de relevancia
social que le corresponde.
Al clasificar, también se facilita la comunicación cietitífica: comparación dc trabajos de distintos
equipos, reuniones, proyectos internacionales,
Igualmente, al incluir en una categoría a utia persona portadora de una deficiencia, se está
favoreciendo la aplicación de un baremo objetivo que permitirá otorgarle las prestaciones instituciotíales que le
correspondan.
De la tuisma manera, las clasificaciotíes contribuyen a la normalización tanto del lenguaje
científico, como de las actuaciones que de los diferentes diagnósticos se deriven, mediante la creación de
protocolos.
Este conjunto de características redunda, necesariamente, en betíeficio del propio enfenao y del
sistema sanitario en general.
• G<~ificaciones más “anroniadas
”
De todo lo expitesto se concluye que> al menos en lo que a secuelas psiconeurosensoriales se
refiere, no hay, actualmente, ningún sistema taxonómico que sea totalmente aceptado, aunque sí existen diversos
modelos de clasificación quepueden ser aplicados.
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Es dificil establecer objetivamente cuál de ellos es más útil, ya que cada uno presetita ventajas e
inconvenientes, posee categorías y sistemas de codificación diferentes, y parte de distintos intereses, Así, para el
estudio de las secuelas psíquicas resulta de gran utilidad el DSM-IV, el cual supera en este aspecto a los otros
sistemas nosológicos, por su especificidad y aceptación. En cuanto a las secuelas neurosensoriales, aunque ya
heínos dicho que cada clasificación tiene aspectos positivos y negativos, creemos que la más práctica es la ICD-9-
cM, por ser, a nuestro jtticio, más amplia que la CJE-JO, y de aplicación más sencilla que laCIDDM.
Acerca de las clasificaciones de la PCI, pensamos que la propuesta por HAGBERQ~tS4ISG
resulta sencilla y concisa, siendo de gran utilidad y gozando de aceptación general.
ROlO y CRUZt67 recomiendan emplear la CIDDM como complemento a la clasificación de
HAGEERO, con el objetivo de usarla en medicitía de rehabilitación, y para establecer la previsión de adaptación
social del paciente.
Las categorías desarrolladas en nuestro Servicio respecto a las secuelas psiconeurosensoriales de
los recién nacidos de alto riesgo, que por motivos de organización presentamos en otro apartado del trabajo,
muestran puntos en común con algunas de las clasificaciones expuestas. Así, por ejemplo, existe coincideticia entre
nuestros grupos de “afectación motora” y los de HAGEERO, lo mismo que entre nuestras categorías de “visió u” y
las categorías de ‘deficiencias de la agudeza visual” de la CIDDM -normal, dismitiuida y ceguera-.
Por último, sólo añadir que queda claro que, en el momento presente, sigue siendo necesaria la
realización de esfuerzos coí~untos para lograr un sistema de clasificación, nl menos respecto al tema que nos ocupa,
útil, válido y de aceptación unátíiníe; aunque, como se ha puesto de manifiesto, el logro de este objetivo no es tarea
fácil: basta con reflexionar acerca de la breve revisión histórica que presentamos, para compretider que todavía




FRECUENCIA DE LAS DEFICIENCIAS
PSICONEUROSENSORIALES EN RELACIÓN A LOS
FA CTORES DE RIESGO PERINA TALES
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Esq~e~na de este opatado
Resulta importante conocer el alcance “real” -ya que sólo puede llegar a ser aproxitiiado- delas deficiencias con otigen en el periodo perinatal, en la población infantil; es decir,
necesitarnos hace falta saber a qué “cantidad” de casos nos enfrentamos -o cLíalflos cabe esperar que aparezcan en
espacios de tiempo concretos- al abordar el ternade la prevención y tratamiento de deficiencias.
A este aspecto dedicamos este apartado, que demuestra, entre otras cosas, lo dificil que resulta
obteneresta información orientativa.
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O Dcl leguaje yto del habla
O Alteraciones del comportamiento
O Deficiencias visuales
• Estin,aciones




• Dificttltad tiara el cáletílo de frecítencias
El estudio de la frecuencia de presentación de las deficiencias en la infancia resulta sumamente
dificil17’ por diversos motivos que expondremos a continuación; es por ello por lo que liemos decidido abordar este
capítulo desde un punto de vista general, advirtiendo que la frecuencia de cada una de las diversas deficiencias que
iremos tratando será ampliada al estudiarlas individualmente&
Como ya hemos comentado anteriormente, tanto la definición, como la clas¿/?cación de las
deficiencias, son insuficientes e insatisflactorias; y ello sin olvidar que, en ocasiones, se presetítatí d¿/?cnltades
clinicas a la hora de diferenciar simples alteraciones del desarrollo de cuadros realmente patológicos. La causa,
también en este caso, se encuentra en la existetícia de definiciones poco claras y arbitrarias que no permiten
responder a preguntas como: ¿cuáti torpe debe set un niño para considerar que tiene dificultad en el aprendizaje
motor?, o ¿donde está el limite que separa tilia torpeza marcada, de una PCI leve9
También es sabido que en ocasiones, inicialmente, se presentan deficiencias leves que
posteriormente desaparecen -transitorias-, así como también sttcede lo contrario: descubrir, cotí el paso del tiempo,
alteraciones que en un principio no hablan sido detectadas.
A ésto se suma la infitaencia, generalmente infravalorada, que elenmeumtos distintos ce la propio
194 197deficiencia ejercen en el logro de capacidades del niño: factores sociales, culturales, étntcos,
Es sabido, y nosotros somos defensores de esta idea, que el ambiente influye de fornía decisiva -
para bien o para mal - en el estado psiconeurológico final de los niños.
Tampoco podemos olvidar que, muy flecuentemetite, coexiste más de una deficiencia en el
mismo paciente, lo cual también dificulta el estudio de la frecuencia de estos cuadros”.
A lo anterior hay que sumar el que, a menudo, los datos recogidos para calcular la frecuencia de
deficiencias resultan inconmplebos, dependiendo del plan del estudio y de ciertas características de los Centros que
los realizan: presupuesto, interés, personal disponible, .., En este aspecto, es generaltaente admitido que la
& Los aspectos qate aquí se esbozan -inntícncia ambiental, deficiencias de aparición tardía, ...- son Iratodos con mayor dete¿,imieuío en el
capitulo dedicado al “Segitimionto de los niños de riesgo”
“Nosotros, como se verd más adelante, hemos encontrado quede los niños con deficiencias, el <34% presentó más de una, situándose b media ea
2,81.
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informaciónde mayor calidad suele provenir, o bien de estudios amplios, ejemplo de los cuales seria el “Seí’en Thar
Folloiv-m¡p oftite National Childflevelopment Study” (NCDSV94, o bien de trabajos sobre alteraciones específicas:
PCI, retraso intelectual,
Otra dificultad más, a añadir para la estimación de la frecuencia de deficiencias, reside eíi que los
estudios de seguituiento no sm¡elen tener una dmuación smmficiente, lo que dificulta la detección de las mismas -ésto
resulta especialmente cierto en el caso de las deficiencias menores que afectan al área cognitiva’98-.
Por último, y como liemos visto en tatítas ocasiotíes, no existe un¿fornmidad en la génesis y
desarrollo de los trabajos de seguituiento publicados; nos referimos especialmente a la población de referencia
empleada: el “denominador” como lo llama ~. Este atítor identificó hasta 19 tipos cl¿fcmeutes ele
población de referencia.
Ésto, lógicamente, hace que los resultados finales varíen enormemente: no es lo mismo utilizar
como base a los recién nacidos vivos, que a los sttpervivientes a las 36 horas, o a los supervivietítes al alta, o a los
ingresados a las 24, 48, 72 o 96 horas,
Por tanto, a la hora de interpretar los resultados es muy importatíte conocer qué población se ha
valorado, ya que existe gran diferetícia entre estudiar la incidencia de una deficiencia basándose en el número de
niños que sobreviven al periodo neonatal, que hacerlo sobre el número de recién nacidos vivos: en el último grupo
la incidencia sería inferior, ya que el número de niños es más elevado al no tetíer en cuenta a los que fallecen en el
período neotíatal.
STANLEYtcQ calculó la incidencia de PCI entre recién nacidos de bajo peso según dos
denominadores: supervivientes al periodo neonatal y total de recién nacidos vivos. Comprobó que la frecuencia era
superior en el primer caso.
No obstante, no siempre se dispone de este dato, ya que muchos trabajos no especifican tal
aspecto acerca de la población estudiada. Es posible que la incidetícia basada en el número de recién nacidos que
superan el periodo íieonatal sea de mayor utilidad y refleje de forma más precisa la realidad.
El hecho es que la mayoria de trabajos que hemos revisado calculan la incidencia a partir del
tíúmero de reciénnacidos vivos, sin tener en cuenta la supervivencia neonatal.
Así mismo, muchos estudios prospectivos publican la prevalencia de deficiencias, y ello teferído a




Factores q~¡e dWcultan el estudio de lafreenendade ~lef<e¿’enctas
Como se puede apreciar, son ¡anchos los elenien/os que d¿/Ycul/an el conocimiento cíe la
frecuencia de las deficiencias; por ello la mayoría de cifras publicadas no son más que meras aproximaciones que
no deben ser tomadas al pie de la letra, y que en muchas ocasiones resultatí dispares, citando no cotitradictorias,
• Evolución de las fleficienciasen el tiemuno
Cuando se iniciaron los cttidados perinatales, durante los años ‘40-50, muchos de los niños de
riesgo morían; posteriormente, a lo largo de la primera mitad de la siguiente década, en los años ‘60, al
incrementarse sustancialmente los conocimientos médicos y mejorar la asistencia obstétrica y neonatológica, la
mortalidad descendió, aunque entonces se observó un incremento en la frecuencia de sectíelas.
A mediados de los años ‘60 la mortalidad prosiguió su descenso&, sin embargo la frecuencia de
‘27 167 168201-deficiencias se estabilizo , 207 o incluso se observó cierta tendencia a dismitíuirt62. Aunque en este último
aspecto no hay acuerdo, ya que para algunos2946 tal descenso de deficiencias o bien no existió, o si así Ríe no resultó
& El descenso de la mortalidad, sobre el qite si existe pleno consenso, resulté especialmente evidente en el caso deles recida tmacidos de bajo peso,








• Coexistencia de deficiencias
• Planteamiento del estudio
• Duracié,, del seguimiento
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significativo, e incluso hay quien describió un incremento de las mismas, sobre todo en lo gte se refiere a los déficits
186 [95201208.2t0
neurológicos severos
• Frecuencia ¿‘le las ¿‘le1/ciencias cii t’eneral
Respecto a la incidencia global de deficiencias encontramos estimaciones46541982’ 1215 que se
centran alrededor del 10-16% de los recién nacidos vivos”
Proporciónglobal <le del) ciencias cape tos nacidos vlvo.s








• DEFIcIENcIAS Ml lORES
En general, se considera que son cuatro las deficietícias níayores más iníportantes: PCI, retraso
intelectual, ceguera y sordera&.
Su incidencia lía ido descendiendo progresivametíte desde los años ‘50 hasta la
actltalidadtQS2ít.2t~22í; siíva conio ejemplo la población de muy bajo peso al nacimiento, en la que la disminución de
secuelas níayores, muy notable, puede observarse en el siguiente gráfico”:
Descenso de las de/¡clc,,cia~ ~¡íayoresen lo.s neona/os ÓeAIBÉV a>ufesydespués de tos “vanees en los cuidados ¡teonatates
& Otros muchos auton=sincluyen en este grupo Ja epilepsia y la hidrocefalia.
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A la par qite descendieron las secuelas mayores, también se observó una disminución en la
incidencia de multideficiencias’98. Utilizamos de nuevo como ejemplo el del grupo de tííuy bajo peso al nacimiento:
Descenso cte las clejlc¡enciasnniltq,les en los ,ecjdnnacktosdeAlBPN
A pesar de esta caída global de las deficiencias trayores, algunas de ellas no han seguido esta
tendencia: así mientras que el retraso intelectual, la retinopatía del pt’ematuro y la sordera neurosensorial, si
presentan una incidencia menor, la frecuencia de PCI permanece estable27”~222224 o incluso, según algunos
autores1t62t0225 ha aumentado, aunque presentando menor severidadt98; no obstatíte, hay trabajos29’86225 que
apuntan hacia un incremento e¡í el número de casos de PCE acompañada de otras deficiencias severas, como el
retraso intelectual, que puede complicar hasta el41% de las PCI.
En realidad parece que la incidetícia de PCI tan sólo ha aumentado, y lo ha hecho paralelamente
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TIPO DE DEFICIENCIA TENDENCIA
PCI Estoble/autnenta ti’
Retraso Ititelectual Desciende 4~ 4.
Sordera Neurosensorial Desciende 4’ 4’
PCI + Retraso Inteleetut~l Aumenta II’
Retinopatia Desciende ‘1. 4’
E~otucjó,¡de la incidencia tic algunas deJ?cicncias mayores
O Frectíencin acttíal (le las deficiencias mayores
Al analizar este extremo hemos encontrado estimaciones diferentes, cuya falta de coincidencia
hallaría explicación en la existencia de diversos y paniculares sistemas sanitarios en cada país, en la diferencia en el
tiempo entre unas y otras publicaciones, en el tipo de diseño de los trabajos,
Las cifras oscilan entre valores tau dispares como del -1 al 31%o de los recién nacidos vivos
daremos algunos ejemplos: en Israel226 la incidencia anual de discapacidad grave se situó en el 3 l%e, en Australia2oe
entre 14-21%e, en Barcelona227 en el 18%o, en Estados Unidos22t entre el 5-1O%o, en Toronto217 en el 4%o.
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Incklemw¡a globat de ~leficienciasn:ajores
Esta itícidencia de deficietícias mayores, como es lógico, se incrementa progresivamente al
seleccionar poblaciones concretas de riesgo5”5”6’229: así para los niños de menos de 1.500 gramos el valor hallado es
del 5-10% de ellos; para los pesos inferiores a 1.000 gramos se eleva a más del 20% y entre los pesos comprendidos










Veamos a continuación la frecLíelícia con que se observan las deficiencias mayores más
estudiadas.
O Parálisis cerebí’al infantil
Es la deficiencia mayor por excelencia, por lo que es utía práctica muy extendida el utilizarla
como indicador para hacer la estiníación cuatítitativa del resto cíe deficiencias; esta costumbre, aunque generalizada,
y en cierto íííodo lógica, no está exenta de inconvenieíites171~112
Han sido varias las definiciones ye se lían propuesto para este cuadro multiforme, de las que, tal
vez, la niás cotícisa se la del LITTLE CLUBt66: “Transtonmo persislente del movimiento y de la postura, que
aparece en losprimeros aflos de la vida, debido a mino lesión no progresiva del cerebí o”. Aunqtíe tambiétí níerece
la pena recordar la definición qite de la PCI hace MUTCH’70 en 1992 en la que, al menos, considera este cuadro, no
como una eíífennedad específica, sino como tía gaípo de síntotiias: “PCI es un término ‘naraguas” que cmmbre uit
grm¡po de síndromes de deficiencia motora, no puogíesii’o~ pc/oa me>nudo ca,nbianies, secmmndarios a lesiones o
anomalías cerebrales, que se man¡/iestan en los prhneros moínenws del desoí rollo’S
La incidencia de PCI varía de unas zonas a otras; en general se adíííite que en los países
industrializados, y para la población general, su valor se sitúa entre l,5-3%o uncidos vivos, cifra que se mantiene
ínalterable desde lince dos décadas22’2729”’65455t67’95’99’221230242
Paises muy desarrollados, como Japón235 señalan valores del l,196o, e itícluso inferiores, mientras
que aquellos con níenor grado de desarrollo, como pudiera ser Eslovakia243 o Arabia Saudí2m, etitre otros muchos,
presentan valores de PCI más elevados: 9 y S,3Voo respectivamente.
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¡ - - Industrializados — — En desarrollo
M
Mm. Máx.
Incidenciageneral cíe PCI en paises in<lnstrioiizadosye,,¡~aises en tías de ~íesarroiio
Debe tenerse en cuenta, a la hora de intemretar estos valores, que muchos casos de PCI leves, al
no resultar evidentes y por tanto no ser seguidos convenientemetite, suelen escapar a las estadísticas27.
Ya hemos níenciotíado que la PCI puede ir acompañada de olíc¿v alteraciones; las tíiás
frecuentes sotí el retraso itítelectual yio la epilepsia237.
Es dificil dar tina cifra concreta de su frecuencia de asociación&, aunque es generalníente
admitido que se acerca al 30% de los casos272’t52.t6.
& lIemos encontmado algunos ~aIoresmuy llamativos: una publicaciónjaponcsa2~ reciente -de la que sólo hejíjos pxlido acoger su irsuníen




Proporción de casos de PCI asociados a retraso it:telecmal~epileí,sia
O Retraso intelecttíal
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Estos son valores generalmente aceptados, aunque en la literatura se encuentran estimaciones
niás extrenías que van del 3-43%o, lo cual una vez anás apunta hacia la falta de utiiformidad de criterios a la hora
de realizar estos estudios24t.
De los deficientes, la mayorfa (85%), siguiendo la clasificación del DSMtSí, lo es en grado
mínimo o leve, el 10% es clasificado coííío de grado moderado, otro 3-4% es de tipo grave, y el restante 1-2% se












Distribncióu, <le losgrados dc rebaso h,ieiecinai
Cabe destacar que, al igual que sucede con la PCI severa, la incidencia del retraso intelectual
severo a profundo permatíece inalterable duratíte las dosúltimas décadas248.
Es frecuente, como sucede con otras deficiencias mayores, que el retraso intelectual se asocie a





Se estima171250252 que la prevalencia de epilepsia, etí su fornía activa y en la población general se









El 56% de los epilépticos presentan la primera manifestación atítes de los 20 años de edad, donde
se encuentra el pico de frecuencia, no identificándose etiología alguna en el 73% de ellos, La fornía más frectíente -
casi el 90%- de presetítación clínica son las crisis generalizadas.
Apane de la probleniática derivada de ¡os episodios comiciaJes, también se ha encontrado que las
dificultades de aprendizaje son comunes en este segmento de población: se lía descrito cierto grado de asociación
entre epilepsia y retraso ititelectLlal -aproxitííadamente el 30% de los epilépticos presenta retraso intelectual, y casi el
30% de los niños con retraso itítelectual son
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O Cerntera
La incidencia de ceguera& se estinia en un O,3-O,69’oo recién nacidos vivos240’24’. Algunos













La mayoría de los ciegos cotíservan algún grado de visión utilizable, de tal forma que sólo el
10% de ellos es absolutaníetíte invidente254.
- & La ceguera legal se considera cuando la agudezn ~isua1,con coaceciónyen el mejor ojo, es igual o menor a 20/200 -sólo percibe luz-o cuando






La sordera, en su forma proftííída& afecta al O,8-2%o de los recién nacidos vivos; aunque eíi
conjunto, considerando pérdidas de 25-40dB -sorderas leves-, puede alcanzar al 2% de la población generalt65
240241
Incidencia general desordera profanday teje
• DEFICIENCIAS MENORES
Junto a la disminución de la frecuencia global de presetítación de deficiencias niayores, se
deníuestía la persistencia de cuadros menos severos -alteracioííes del lenguaje, de la coordinación, deficiencias
visuales y auditivas, alteraciones del comportamiento, ...- los cuales revisten gran importancia debido a que, a pesar
& I’érdidn auditiva bilateral ,para tonos puros, demás de 90dB en el mejor oldo, a frecuesicias de 500, 1000 y/o 20001-fr -conversnciót,-.
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de su íííenor gravedad, también crean minusvalía al interferir con aspectos tan importantes como, por ejeníplo, la
capacidad de atención ylo aprendizaje’71.
Se considera que las alteraciones del desarrollo que más predisponen a la aparición de
dificultades educacionales, emocionales, sociales y de conducta, son las discapacidades motoras y del lenguaje255;
las últimas, afectan a la comprensión y a la expresión del habla, repercutiendo sobre importantes aptitudes escolares:
lectura, lenguaje y escritura.
En cuanto a la estimación de la frecuencia de las deficiencias menores, si ya en el caso de las
deficietícias mayores, meííos frecuentes pero mucho más estudiadas, era asutíto dificil por las razotíes expuestas, en
aquellas, se vitelve una tarea extremadaníetite compleja, dada además la escasez de estudios de frecuencia rigurosos
y contrastados,
Podeíííos calcular, por los datos níanejados hasta aquí, que las deficiencias menores -totíjadas en
un sentido muy amplio- afectan al 9,6-12,9% de los reciéíi nacidos vivos.
O Deficiencias motoras
Las diferentes alteraciones sutiles de la coordinación motora que llevan a calificar a un niño de
torpe, se estiííía que afectan a cerca del 1% de los niños al iííicio de la edad escolar”6.













Prevalencla de <(eficiencias motoras menores al inicio <te la edad escolar
• fleficiencías <leí lengi¡aie/l¡abla
Las deficiencias meíiores del lenguaje y/o del habla -retraso en su inicio, dislalia, disartria,
tartamudez, disfluidez, ...— son bastante frecuentes; antes de los tres años de edadt94238 puedetí ser detectadas hasta
en el 4-7% de la población2”0, valor que asciende hasta el 10-13% a los siete afios de edadt97.
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Incidencia<te <ieflcie~¡cIas del leng¡majesi¡ahla enn,enores cío 3 caYos y entre 3-milos
Tan solo en el 20% de los casos se deníuestra una causa específica, siendo, curiosamente, la
sordera una etiologia poco frecuente; el 80% restante se suele etiquetar de alteraciones del desarrollo sin niás25t.
En el caso coíícreto de la tartatnudez’68259, ésta se da con utía frecuencia cercana al 1%, níientras
que ladislexiatóS26O aparece en la población general conuna frecuetícia del 3-15%.
• Alteraciones (leí coninortatuidnto
Es éste un parámetro dificil de valorar y poco estudiado26t; la prevalezícia de problenías de
conducta entre los niños que líatí sido seguidos por presentar algútí otro tipo de deficiencia oscila entre límites tatí


























Respecto a las deficiencias visuales, las más frecuentes son: ambliopía, estrabismo, problemas de
refracción, cataratas y glaucoma262.
Se estima que la prevalencia de deficiencias visuales es del 2-5%o entre los ííiños etí edad
escolar25”.
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litio de los cuadros más frecuentes es el estrabismo, que llega a afectar en algútí momento de la
vida al 3-7% de la población infantil’68’234.
• Estimaciones
Todas las cifras dadas acerca de la frecuetícia de défmcits psiconeurosensoriales resultan, en cierta
medida, poco fiables, o al menos no lo son al cien por cien, debido a los motivos ajíteriorinente expuestos, y a la
variación existente en la incidencia de secuelas en los diversos gmpos poblacionales.
En términos absolutos se calctíla la prevalencia de discapacitados, en sus diferentes grados, a partir de la
extrapolación a la población general; según lo publicado en EEUU por el “National .lns/itntes ofNeah’h Repomt a’;
camusesofMe¡mtalRetardationandCerebralPalsy”, unos 780.000 niños en edad escolar presentan algún grado de
retraso intelectual, 750.000 personas sufren PCI, 2.000.000 de habitantes padecen epilepsia y 42.000.000 tietíen
algún tipo de déficit psiconeurosensorialtt.
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En España se estima, según datos aportados por la Orgatíización Nacional de Ciegos de España
(ONCE), que hay -al menos- 1.500.000 deficientes, etí diversos grados. Es decir, al fieros, un 3,5% de nuestra
poblaciótí presenta algún tipo de deficiencia, y es de suponer que etí este cálculo no entran los casos más leves,
como son las alteraciones del comportanílento y otras deficiencias metiores, que> conio ya henios indicado
anteriormente son escasamentedetectadas, aunque tienen utía repercusión muy importante en el desarrollo persoiíal
y social de quienes las padecen.
Sólo para la PCI, y aplicatído los itídices minijílos establecidos en otros paises. CASTELLS168
estima que en España podría haber unas 150,000 personas que presetítarfaií dicha patología.
Veíííos por tanto que nos encontramos ante un grupo de pacientes realmente importante, tanto a
nivel nacional, conio en el conjunto internacional.
Por último, y para finalizar este apartado, nos vamos a permitir una licencia metodológica a fin
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cifras de frecuencia anteriormente expuestas, y efectuamos una serie de estimaciones a dos escalas extrenías:
frecuencia anual de deficiencias a nivel mundial y lo mismo para la ConmunkladA mmtóno¡na de A’Iadmid.
O Estimación de deficiencias en el mtíndo
Se calctala que cada año nacen en el mundo unos 127 millones de niños, de los que níueren
aproximadamente 11 millones antes del primer año de vida -niortalidad infantil-; el 90% de estos falleciníientos tiene
como causa procesos itifecciosos ylo tíialííutrición; hasándotios etí las cifras de incidetícia anteriormente expuestas,
podenios considerar el elevado número de niños que anualumente desarrollará secuelas en fornías diversas:
neurológicas, psíquicas ylo sensoriales’68263.
TIPO CAKIIDAI)
Deficientes (en general) 12-19 millones
Deficientes mayores 0,5-3,7 n,illones
Deficientes menores 11,5-15,5 millones
PCI 80-360 mil
Retraso intelectual 1,2-3,6 millones








Esfl,naclón anual de casosde deficiencias n:r~oie.s a escala nutudial
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O Estimación de deficiencias tiara Madrid
Basátídonos en los datos demográficosde nuestra Comunidad autóíioma264 etí 1993, alio etí
que se registraron 48.500 ííiños que superaron el año de vida -la niortalidad infantil resultó baja: 6, l8%o- y de
nuevo según los valores de frecuencia de deficiencias que hemos aportado, podernos estimar el ííúníero de
casos de deficientes para ese año:
TIPO CANTIDAD









Esti,nació,: anual cte deficte::c/c¿s enAIndrid <1993)










Estiniación a,a,al <le casosde deficiencIas mayores en .tlad,hl rI~~»
De estas cifras meramente orientativas, ya que como tal hay que toíííarlas, se deduce la
ingente cantidad de deficietícias psiconeurosensoriales qtte afecta a las comunidades, ya sea a escala local o
mutídial.
Es por tanto un grupo de patologías que reviste gran importancia por múltiples motivos:
gran número de afectados, grave impacto social y econóníico, importante repercusión familiar y persotíal, ... y
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Cabe destacar la llamativa disparidad de datos obtenidos en los diversos trabajos analizados
-tacluido el nuestro, que presentamos más adelante en el apartado de “Análisis prospectivo’- que lleva a una
notoria y grave inexactitud a la hora de valorar la frecuencia real de deficieiícias. Una vez más, en ¡a base de
este problenía se encuentra la ya citada falta de uniformidad de criterios, conceptos, métodos y análisis, entre
los diversos grupos de trabajo.
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El seguimiento de los niiWs de riesgo
Esquema <le este apa: todo
P arte iníportante de esta revisión consistió etí analizar de que níanera son controlados, etí elttempo, los niños con alto riesgo de desarrollar secuelas psiquicas, neurológicas y/o
sensoriales. Para ello se elaboran unos planes qtte, en general, son conocidos conio: estudios de seguimiento (ES) o
estudios prospectivos, de los que tratarenios etí este apartado.
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O Duración del seguimiento y edad al diagnóstico
O Medición de la innuencia ambiental
O Tesis
O Edad para los controles (pntebas programadas)
O Costes o inversión
• Nuestro plan de seguit,íietío
• Análisis de los datos del estudio de seguimiento





El control en el tiempo de los niños expuestos a factores de riesgo peritíatal es la base de los
ES265. Éstos surgierotí, fijndamentalmente, de la sospeclíalcerteza de la existencia de algún tipo de relación causal
entre el bajo peso al tíacimiento y las deficietícias severas: PCI, retraso intelectual, sordera neurosensorial y ceguera;
y/o moderadas5 t65266269: problemas de aprendizaje, de conducta, anomalías íííeííores del neurodesarrollo,
265270277dificultades escolares, ... lo cual ha llevado a la realización de gran número de ES eíí esta población
Últinianíente, gran parte de estos estudios han tatilizado pohíaciotíes de niños de MBPN que
fUeron tratados en Unidades de Cuidados Intensivos Neonatales -UCINs-, pudiéndose considerar además, dentro
de la moderna neotíatología, dentro de la categoría general de “evaluaciones del cuidado ¡¡médico basadas en cl
resmíltadofinal delpaciente ,,I7.27t.272
Los seguimietítos tietíen diversas finalidades, tres de ellas fiaíídameíítales: la detección precoz de
deficiencias, la instauración de tratamiento lo íííás pronto posible, y la toma de íííedidas prevetítivas5; otras, no por
secutídarias soti poco importantes: valoración de la eficacia de la intervención temprana, realización de estudios
epidemiológicos, coníprobaciótí de teorias etiopatogénicas, estudio de la historia natural de la eíífeníYedad, emisión
de pronósticos, infoniíación y orientación a las Paníilias, tonía de medidas preventivas y evaluación de las mismas,




• Toma de medidas pre~’en1ivas
• Valoración de la eficacia del trataníjento
• Estudios epidemiológicos
• Teorías etiopatogénicas
• Ilistoria natttral de la enfermedad
• Mejora en los pronósticos
• Información y orientación familiar
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En los recién nacidos sometidos a control riguroso, resulta posible la detecciótí temprana de
signos patológicos> iniciando la intervención ya desde los primeros momentos de aparición del cuadro clínico. Al
proseguir con el control periódico del niño, se favorece la evaluación de la eficacia del tratamiento establecido.
Cabe destacar, que algunos autores273 consideran, que la itítervención tenípratia llevada a cabo
sobre niños de riesgo, no lía demostrado evitar la aparición de secuelas -cuando éstas sotí importantes-, aunque sí se
recotioce que, probablemente, consiga minimizarías, En el caso de las deficieticias metiores, sí se cree que la
intervención temprana sea capaz de prevenirlas, en especial las cognitivas.
Este tipo de estrategia consigue, además, a~ídar aque los padres aprendan a aceptar y tratar a su
hijo. Desde luego, no existe una estandarización de actuación, ya que cada caso es diferente5.
Por tanto, parece claro que la inclusión del neonato de alto riesgo dentro de un ES reporta
ventajas tanto para el paciente, eti cuanto que se beneficia de una estrecha vigilancia, como para el sistema médico
establecido, que tiene la posibilidad de valorar su tnodo de actuación, con lo cual es posible averiguar si los caiííbios
que se lían producido etí el cuidado perinatal, los cuales liatí níejorado itídudableííiente la supervivencia de estos
niños, han alterado la incidetícia de deficiencias.
Así, los ES son necesarios para poder ínonitorizar los avances que se prodtícen etí la práctica
obstétrica y perinatológica, y evaluar a stt vez aquellos componentes concretos que en la rnisííía van carnbiatído265.
Por otra parte, los ES penííiten la realización de trabajos encaniiííados a la búsqueda de
relaciotíes causa-efecto entre ciertos aconteciníientos perinatales y la posterior aparición de secuelas en el niño;
gracias a ello, por ejemplo, se puede hacer una estimación sobre el momento en que actúa la noxa que
presumiblemente de lugar al cuadro de deficiencia9t27.
Los ES también consiguen utía aproximación cuantitativa al número de individuos que pueden
verse afectados,
Los resultados de los ES, cuando incrementan el nivel de conocimientos acerca de deficiencias.
llevan a la toma de medidas preventivas tendentes a minimizar la incidencia y/o gravedad de aqttellas9. No obstante,
existe todavía un número de factores de riesgo que son imprevisibles -aparición inesperada de un desprendimiento
placentario, la alteración en el getioma del feto, . . .- sobre los que parece clara la casi total, al menos hoy por ííoy,




Sin etrbargo, los factores de riesgo, en general, sedan potencialníente evitables etí tan porcentaje
elevad¿3: al analizar las historias obstétricas de un gmpo de pacientes con PCI se identificaron factores evitables en
el 84% de los casos, lo cual debe hacemos reflexionar sobre la posibilidad de prevetíción de estos cuadros27t. No
2t2 274-276
obstante, otros autores creen que esta tasa es inferior, variando entre el 32-65% de factores evitables.
P:oporc/ón defaetoresde riesgo evitables sega»: diversos antoje,
Ante estas cifras, podemos deducirqueal ineimos mmn tercio cíe lasdeficiencia.z sobre todo
¡¡mayores, presentarlafactores de riesgo evitables, aunque hay que aclarar una vez más, que poco se sabe con
certeza acerca de las catísas pre y perinatales de la mayoría de ellastt Probableííiente se cotioceránniás detalles
según se vaya avanzando en el conociníiento del desarrollo del cerebronorníal, la diferenciación celular, migración,
proliferación, forníación de sinapsis,
Tras valorar los resultados de los ES se puede, en ocasiones, llegar a coticlusiones válidas acerca
del pronóstico que ciertos eventos peritíatales pudieran poseer. Ya en 1969 AMfEL-TISON2’ señaló la importancia
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pronóstico de los recién nacidos con daño cerebral; lo cual resulta de utilidad a la ¡tora de plantearse el enfoque del
paciente y de informar lo más objetivamente posible a su familia, evitaíído crear falsas expectativas y ayudando a
despejar temores.
• Disefio (le un est¡tdio de seatjimícttto
El primer pttííto a teííer en cuenta en ttn ES es su diseño; es aquí donde se deben decidir cosas
tan importantes como la poblaciótí de la que se lía de extraer la muestra, grupo a estudiar, resultados a medir,
creación de un grupo control, pruebas que se hatí de aplicar, tieííípo de duraciótí del seguimiento, ...; extremos
todos ellos de importancia absoluta”7.
O Objetivo y noblación
Existen dií’e¡sos esquemas de seguimiento, y attnque la filosofia de todos ellos suele ser similar,
‘7el método de trabajo utilizado varía considerablemente, llevando a resttltados y costes variados
- Pueden ser planteados a gran escala entre la población geiíeral, no liníitándose sólo a los
individuos considerados de riesgo.
Hay quien opina que estos trabajos, dado stt enfoque, y debido al relativamente bajo porcent~e
9278
de riesgo etítre la población, son de poco rendimiento y resultan muy costosos
- Otra forma de plantear un ES consiste en selecciotíar, únicamente, a aquellos tibios que son
portadores de un factor de riesgo concreto, como hizo, por ejemplo, el POPS en Holanda279, o el VICSQ en
Australia280.
El problema que presenta esta sistemática reside en que se prescinde de la importancia que




desarrollar alteraciones posteriores tío podemos basarnos en un solo factor, ni únicamente en los antecedentes o en
laevaluación neurológica, sino que se deben tener en cuenta todos ellos, junto con la evoluciótí del individuo967.
La existencia de una idiosincrasia para el desarrollo de lesiotíes tíenrológicas matiza el carácter
prospectivo, ya que hay niños, que en condiciones similares, se comportan de manera diferente.
- Por último, otra fornía de plantear un ES consiste en seleccionar poblaciones de riesgo, con
toda la variedad de factores y resultados finales que estos grupos conllevan. La dificultad aparece al no estar aún
bien establecido el criterio para considerar a una población como de riesgo; por ello este concepto deberá ser
concretado, para así poder unificar los diferentes trabajos y sus resultados9.
A gran escala
Por factores de riesgo
Por poblaciotaes de riesgo
A fckodos de elección de la población «seguir
Por tanto, todo ES debe especificar, previaníente a la recogida de datos, la población de la cual
se extrae la muestra, lo cual viene condiciotíado, fundaníetítaltnente, por lafinalidad del trabajo; es decir, antes que
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Por ejemplo, en el caso de que el objetivo del estudio sea averiguar la prevalencia de una
patología concreta, la población debería ser definida desde ttn punto de vista geogiófico, lo cual da la posibilidad de
evaluar el cuidado al que se somete a esa población y compararlo con otras, teniendo en cuenta sus posibles
277
diferenctas
A la hora de fijar objetivos, no suele existir coincidencia entre los diversos ES de niños con
íiesgo de desarrollar deficietícias psiconeurosensoriales, variando aquellos de unos autores a otros, es decir, existe
caerta dispersión en cuanto a lo que se tíiide y valora270.
O Muestra
La selección de la nutesira, detítro de una población ya preestablecida, es sumamente importante
y también difiere ampliamentede unos ES a otros.
~ Taníaflo de la muestra
Es claro que cuanto mayor y más variada sea la muestra, más representativa será de la poblaciótí
de la que se ha extraído. Su tamaño debe ser lo sttftcieíiteniente grande coííío paraque del estudio se puedata sacar
conclusiones válidas, es decir: pertííitirá la identificación de un ííúiííero suficiente de casos. Uíí tatííaíio insuficiente
podría llevar a conclusiones erróneas265,
Este factor también influye a la hora de realizar estudios comparativos, ya que a ínenor taníaño
de las níuestras mayor posibilidad de que las diferencias etítre ambas no sean detectadas; aumenta pués, el número
de resultados falsos negativostl.
Resttlta dificil dar una directriz coíícreta, ya que cada estudio posee objetivos y perspectivas
diferentes, por tanto, y como existen situaciones que deben ser conocidas de antemano, en caso de duda sietíípre
debe consultarse a un especialista en estadística.
Es importante recordar que el tamaño de la muestra afecta directatííente a la potetícia -“power”




se define como “la probabilidad de qm¡e, en un estudio dado, las dtferencias de cierto peso espec(fico sean
detectadas, si están presentes’S
Existen otros determinantes, aparte del tamaño de la muestra, que afectan a la potencia del test y
que por tanto deben ser tenidos en cuenta281:
- El diseño getíeral que se realice para llevar a cabo el trabajo de investigación.
- El tipo de test estadístico que se decida emplear pata la valoraciótí de los datos obtetíidos.
- El nivel de significación estadística que se haya establecido.
- El grado de diferetacia que exista entre los gruposque son objeto de comparación.
- La prevalencia de la condición que es sometida a estudio.
Vemos cómo una de las dificultades iniciales, que aparecen a la hora de llevar a cabo utí ES, es
definir y recopilar una muestra lo suficientemente amplia como para resultar significativa desde el punto de vista
estadístico.
Generalmente, obtener un número suficiente de elemetítos supone una ardua tarea, y más todavía
silo que se estttdia son cttadros poco frecuentes -retinopatía del pretérmino, . ..— o poblaciones limitadas —recién
nacidos de menos de 1.000 grs, ... En estos casos, para conseguir un nútiíero adecuado de individuos, es
recomendable, cuatído sea posible, establecer una colabo¡ ación nmn/ticéntrica.
Prueba de la dificultad que presenta este modo de trabajo es que, aproximadaíííente, el 75% de
los ES se liníltan a utilizar íííuestras compuestas por casos provetíientesde un solo Centro265270”7282,
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=~ Oriuen de la muestra <trasiados~
Debe tenerse cii cuenta, al valorar los resultados obtenidos de los trabajos “monocéntricos”, la
posibilidad de aparición de un “sesgo cen1r¡~eto’~ debido a que algttnos Centros reciben más casos de ciertas
características o especial problemática, corno pasa cotí aquellos recién nacidos o gestantes que por su grado de
riesgo o patología son trasladados a Servicios especializados: ello puede influir en los resultados finales del estttdio,
haciendo llegar a conclusiones falsasi7.
Para evitar ésto, y así lo hacenios en tíuestro trabajo, la primera medida consiste en que los datos
de los nacidos en el propio hospital, sean separadas de aquellos que fueron trasladados desde otro centro. Este
modo de actuación viene refi-eíídado por la suposición de que ambos grupos tienen características diferentes, como
por ejeníplo: la gravedad220283.
Con frecuencia, el tufo grave es trasladado a otro Centro, generalníente en nial estado por
encontrarse en un medio sin los recursos asistenciales necesarios para su cuidado. A. esto podríamos sumar los
problenías que del tratísporte en sí, según las condiciones en que éste se realice, se pudieran derivar24.
Mtíchos de los ES no especifican si hubo transporte o silos niños nacieromí eti el propio hospital277, lo que
supotie un grave error, ya que como hemos señalado, la proporción de niños trasladados puede hacer variar el
resultado del estudio’7; es por ésto por lo que muchos trabajos efectuados en Centros terciarios sotí dificiles de
iiíterpretar, dado que en ellos existe un gran número, tanto de niños como de madres, derivados284. En algún ~
hasta el 29,5% de los compotíemítes del grupo objeto del segttiníiento no habían nacido en el propio Centro,
proporción similar a la nuestra que fue, inicialmente, del 26%.
Idealmente, aunque prácticamente nadie lo hace, debería ser especificado también, no sólo el
núanero y porcentaje de recién nacidos trasladados, sino tainbiétí las horas de vida a la llegada al Cetítro receptor, lo
cual tiene iníportancia en cuanto a la valoración del niño al ingreso, y para cotiocer el tiempo transcurrido sin
58tratamiento definitivo
Se estima que los traslados se realizan, en algo más de la tercera parte de los casos, antes de las
12 horas de vida, una cuarta parte entre las 12 y las 24 horas, y un tercio niás allá de las 24 horasíSS.
En general, cuanto más precozníemíte se remita al neonato aun Centro adecuado, mayores serán




riesgo nacidos emi un Centro no terciario, cuamudo eran transportados de fornía temíípramua y en bttenas condiciones,
presentaban una importante reducción de deficiencias: pasaron de un 72% emí 1980, autí 22% en 1987.
Por lo expuesto se ve clarametite que realizar estudios de cierta amplitud es dificil y caro -deben
ser promovidos anivel regiotial o nacional, su organización presenta considerables problenuas e incluso al final,
en ocasiones, los logros no compensatí la inversión tanto humana, como econóníica que conllevatu9. Aun asi, quizá
resulte de más valor llevar a cabo un númnero pequeño de estudios amplios, que la realización de umi gran muúrnero de
trabajos poco extensos en hospitales aislados, a partir de los cuales es dificil, cuando no imposible, la
277generalizacion
Ahora biemí, nosotros pensamos que ante la imposibilidad, o falta de iniciativa e interés, de
realizargrandes estudios, siempre será mejor hacer, al menos, algunos “pequeños” como el nuestro.
~ Factores de conl’tts¡ón
Se comprueba que la mayoría de los liS utilizan mnimestras provenientes de poblacioumes
hospitalarias seleccionadas por características concretos -por su peso, por haber sido ventilados, por haber
convulsiotuado, ...; ello, pese a simplificar la ejecución del estudio, lleva parejo umía serie de errores.
El primero de ellos se refiere a la tendemícia existente a adjudicar el resultado final del niño a la
vatiable que se estudia, creando una relación causal entre las dos. Para una tuejor coníprensión de este aspecto.
debemos remitimos al concepto de “factores de comifisión’ -“confoundingfactors” de los amuglosajones- término
que corresponde a variables deníográfteas, sociales o biomnédicas -nivel socio-económico, edad gestacional, sexo,
peso, ...- que pueden explicar, por sí mismas, los diferentes resultados obtenidos al comparar el grupo objeto de
estudio con el grupo controltl.
Estos elememutos, deben ser tenidos en cuenta cttando se pretenda estimnar el efecto real de otros
factores, como por ejemplo el derivado de los cuidados perimíatales.
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El término “confusión’ corresponde a la influencia conocida que ciertas variables, no objeto de la
tnvestigacíón, ejercen sobre la frecuencia de la enfermedad de que se trate, teniendo lugar cuando dos factores o
3
procesos, están asociados o “viajanjumítos”, y el efecto de uno se comifutude -distorsiona-, con el efecto del otro
Los factores de confusión se asocian, independientemente, con el resultado final y con el factor
de riesgo en estudio; por tanto, si no son identificados y controlados, la interpretación de los datos obtenidos
resultará sesgada. Por ello es requisito imudispensable el emparejar los grupos de estudio y control respecto a los
posibles factores de confusión.
Uno de los ejemplos más iníportantes, de factor de confusión, es la edad gestacional, la cual se
asocia, independientememute de otros factores, a alteraciones neuroseíísoriales y otras complicaciones perinatales,
tales como la enfermedad de la membrana hialina.
Reproducimos el siguiente esquenía que resulta ilustrativo y ayuda a comiíprender este concepto:
Factor independiente <le la
ti,enittrana hialina




Hasta ahora nos liemos referido a la muestra en general, nos fijaremos a continuación en los
elementos que lacomponen.
~ Homogeneidad cíe la tntmestma
Los individuos que vayan a formar parte de la muestra deben ser seleccionados a partir de una
serie de criterios preestablecidos y claramente definidos, procurando que entre ellos exista homogeneidad, es decir,
que posean caractetísticas lo más similares posible. Para lograr esta uniformidad entre elementos es miecesario el
enípleo de clasificaciones concretas y norníalizadas46265.
* llomoeemmeiclacl ema cl peso
En referencia al J)C50 al nacimiento, se recomienda umuificar los rangos en que los niños se
distribuyen, clasificándolos en subgrupos de incremento de 250 en 250 gramos’98217 o, si el taníaño de la muauestra lo
perníite, tal rango puede llegar a ser de 100 en 100 gramos’7. En todo caso, lo itíapoflante, es que se logre utia
nornuahizacióií internacional a la cual se ajuste una mayoría de autores.
Pese a estos propósitos, se puede comprobar que el 75% de los ES no utilizaron niííguna de las
distribuciones recotremudadas; ésto supone un serio problema ala hora de intentar relacionar y coníparar los diversos
trabajos emitre siI7t9821o2fl
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* lloniogeneidad en la edad
Otro parámetro norníalizable dentro de la muestra, es la edad gestacional de los recién nacidos,
acerca del cual también es muy importante establecer claramente la distribución de grupos, teniendo en cuenta que
resulta necesario realizar la corrección de la edad para lospreténuíinost
Hay que recordar que mío sólo es necesario aplicar estas tíomíuías, sino también especificarlo emi la
publicación del estudio.
Sobre este último aspecto, la correcciómí de edad en los pretérminos, debemos matizar que existe
consenso gemíeral, aunque lío umuiversal, respecto a su aplicación al muienos hasta los 2 años de vida, y corno máximo
2O~hasta los chico, ya que de lo contrario se producirían errores en la interpretación de diversas pruebas . Por
ejemplo: se ha publicado una elevación de varios puntos emí el cociemíte intelectual (CI) de una muestra de neonatos
286
de EBPN, al utilizar la edad corregida, en vez de la edad crotuológica, a los cinco años
Pese a estas recomuiemudaciones nonuinlizadoras, tami sólo el 60% de los ES efectúa esta correcciómi;
del 40% restatate, umía mitad títiliza la edad cronológica, y la otra nuitad mío indica siquiera si tal corección es
46
aplicada
* Honaogem¡ernclacl en el nivel socio—económico
También deben considerarse, al caracterizar los elementos de la muestra, los diversos tuiveles
socio-econónuicos posibles, ya que como establece el nmodelo transaccional, el ambiente cmi el que el niño se
desenvuelve ejerce una influencia, positiva o negativa, según cada caso, sobre su desarrollo psíquico y/o
neurológico277.
Nosotros estarnos absolutamente de acuerdo comí este planteamiento, y en consecuencia, en
nuestro estudio, como se verá más adelante, tenemos en cuenta este aspecto
El ambiente socioeconómico suele estimuiarse a partir de la profesión del padre2t5, y su ajuste
resulta imprescindible, tamuto a la hora de realizar el diseño del trabajo, como en el momento de proceder al análisis y




Ésto encuemítrajtmstifícación en el hecho comprobado de que la clase social ‘baja’, suele asociarse
más a ciertos factores de riesgo: mayor incidencia de embarazos no óptimos, problenías perinatales, bajo peso y/o
prematuridad, mayor frecuencia de morbilidad en la infancia, cocietítes intelectuales bajos, retrasos mentales leves,
retardo en el inicio del habla, desórdenes de conducta aunque parece que no guarda relación con PCI o retrasos
sm 6m,2t5,287.259
motores
Pese a esto, algunos autores4650 mío emícu entran que la influencia de la clase social, en el estado
psiconeurosensorial fimíal de los niños, resulte significativa,
En algumía ocasión se lía señalado54 que, tal vez, la valoración de la conducta del niño a los dos
años de edad, resulte un factor pronóstico más poderoso que su míivel socioeconómico; sin embargo, para algumios
investigadores277, la importancia de este factor ambiemital es tan grande, que han sugerido que en los casos de
retraso intelectual leve y “borde, fine ‘, se tenga en cuemíta la posibilidad de que ello sea un femiómeno depemídietite de
la clasesocial a la que pertenecen, y no el resultado de umí daño cerebral producido en el periodo perinatal.
La clase social actuamia por tanto, como factor de confusión.
* Homogeneidad ema las excítisloties
También hay que especificar qué individuos son exclui<los de la inmíest¡ a155, Norínnímemíte etilos
ES no se incluyen los casos de recién míacidos con malformaciones del SNC, cromosomííopatías, enfertuiedades
familiares o infecciones intrauterinas.
Pese a todo, las mLmestras suelen coníponerse de imídividuos no stmficiemítemente homogéneos; de
hecho, únicamíiente el 14% de los trabajos excluye a los muiños que presemítamí problemas médicos ajenos al factor
investigado.
Adeniás, la necesaria y precisa descripción de las características de la muestra estudiada mío
siempre se lleva a cabo, faltamído etí ocasiones datos importamítes, como lo demiíuestra el que el 30% de los ES mio
especifican la edad gestacional, el 54% no hacen distinción etmtre los recién nacidos de BPN que fueron pequeños o
adecuados para ha edad gestacional, 270
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O Grtmno cotítrol
Una vez efectuada la caracterización de la muestra objeto de estudio, debe procederse a la
elección de un grupo control, el cuál también debe ser cuidadosatuiemite definido de acuerdo a las características de
la muestra que se vaya a manejar.
Este grupo es imprescimídible para qtme los resimítados del ES puedan ser correctamente evaluados,
smempre y cuando se vayan a estimar cifras relativas a cierta circunstancia, mio en los casos en que tan sólo se
busquen cifras absolutastl.
282
Cabe destacar qtme la utilización de grimpos comítrol tío resulta una práctica habitual etí los ES
en algunas revisiones270 úmíicaníente el 31% de los trabajos lo líacíaíí: es decir, la miíayoria de los ES recogetí valores
absolutos de deficiencias.
O Dtmracíómí del segurníjetito y edad al diaptióstico
Otra cuestión iníportatite a la hora de plantear un ES es el establecimiento de su dmíracic5n; para
lo cuál hay que tener muy en cuenta que algttmías alteraciones aparecen tardíamííente -el 3O0/o de las PCI sólo se
diagnostican cotí seguridad después de los dos años de edad290, retraso en la mxíanifestación clínica que se debe a la
falta de mielinización axomial y de maduraciómí míeuromial de estructuras como los gamíglios basales del recién nacido27,
y mio debe olvidarse la existencia de casos de anormalidades neurológícas transitorias: déficits observados tras el
9209
nacimiento, que desaparecemí hacia los dos años de vida
Por ello, es gemíeralníemíte aceptado que mio es posible obtener una evaluación suficientememíte
válida y fiable de la fltnción de desarrollo del niño antes de la edad de dos años58169t7228629¡295
Se comprueba que, en ocasiomíes, las alteraciones neurológicas son evidentes en los primeros
momentos de la vida, desapareciendo posteriormente, lo cual tendría su explicación en el hecho de que nuevas
estructuras del sistema nervioso central van emergiendo con el tiempo y tonlan el control, provocando una




FREUD82 -hecho confirmado posteriormente- cuando señalabamí que, en ocasiones, los signos de PCI desaparecen
con el paso del tiempo’698~233.
Otro ejemplo, es la comprobación de que aunqime la evaluación temííprauía de los recién nacidos
sobrevivientes a la enfemiedad de la membrana hialimía demostró retraso del desarrollo296, una nueva valoración
realizada a la edad de cuatro años, evidenció que no presentaban ningún tipo de secuela; es decir, existía umía
diferencia sustancial entre la primera valoraciómí, qime se realizó a edad muy temprana, y la efecttmada con
posterioridad, superados ya los dos años de edad. La prianera parecía indicar uíi nial pronóstico, pero con el paso
del tiemíípo se pudo coníprobar tina mejomia gemíeralizada297298.
Por el mismo mecanismo, pero a la inversa, hay déficits no apreciables en tmn principio, que comí
posterioridad se líaceti patentes; es de stapomíer que, emí estos casos, la zona o estructura dañada no sería proníimuemíte
en miiomentos tempranos e iría adquiriendo protagomíisnío paulatinaníemíte.
Por tanto, como los hallazgos en los primííeros años de vida pueden arrojar resultados falsos
positivos/negativos, quizás seria prudemute que el desarrollo de los míiños ftmera imíicialmneííte catalogado910226270 como
positivo, sospechoso o normal; sienípre considerando este dictaníen como provisional, ya quesu calificaciómí fimíal va
adepender de la evolución posterior.
En gemieral, y en momentos precoces, mediante la estimación del CD, se considera que el término
normal incluye a los niños que en un test dado obtienen umia pimmíttmaciómí que se sitúe por encinía de —IDT;
sospechosos son aquellos que se sitúan entre -1 y -20T, y anormales los que obtienen pumituaciones por debajo de -
2DT270.
O Normal: CD por encima de -lOT
O Sospechoso: CD entre - m OTy -2DT
O Anormal: CII por debajo dc -2DT
Ctc¿sij¡cación <leí estado segan el CV)
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Otros autorestiS emplean una forma de clasificar diferente a ésta, en la que el niño se cotisidera
normal cuando su CD se encuentra dentro del rango medio de desarrollo para su edad y no presenta evidemucia de
déficit; se cataloga comno portador de un déficit leve cuando, tras evaluación neurológica y del desarrollo, presenta
variaciones de la normalidad, aunque sin un diagnóstico específico; el niño presenta un deficii moderado cttando se
detecta umí retraso -que se considera recuperable con adiestramiento-, alteraciones severas de cotuducta, patología
convulsiva -excluidas las convulsiones febriles-, sordera nettrosensomial leve a moderada, déficit visital, diplejía
espástica o hemiplejía; hay deficil severo cuamído aparece cuadriplejia espástica, retraso psicomotor severo, sordera





Ot,afon>io <le clasiJfración ¿leí esma~lo
Ni que decir tiene, la cautela que hayque guardar a la hora de trasladar umio de estos pronósticos
a los padres del muño. ESCOBARtOO hace miotar cónio la pregunta de los padres acerca del estado mieumológico
futuro del niño sigue llenando de ansiedad y confusión al míiédico, quien no es capaz de ciaruna respLmesta cierta y
concreta a la famnihia ante esta demanda preñada de muíiedo y ansiedad.
La falta de uniformidad existente a la hora de expomuer estas valoraciones diagmuásticas añade tmmu
obstáculo mnás, a los ya presentes, para proceder a la generalizaciómí de los ES.
Aunque ya liemos señalado la edad mínima de dos años para realizar un diagnóstico ftable, hay
que matizar que ésto se refiere fundamentalmemíte a las alteraciones psiconeurosensoriales severas; casos más leves,
como por ejemplo un retraso del desarrollo a la citada edad, no siempre pronostican alteraciones finuras280.
Se considera299 que de los niños que son diagnosticados de retraso motor a la edad de umi año,




existan alteraciones severas el diagnóstico definitivo se puede emitir coa bastante fiabilidad ya a los 12-18 meses de
edad, siendo imnprobable su atenuaciómí con el tiempo, al contrario de lo qtte sucede en Los casos de alteraciones
neurológicas leves’693t Sin enubargo, no conviene adelantar excesivaniemute el mnomemuto del diagnóstico, aumi en los
cuadros graves: así, se recomu~iemuda qime el diagmióstico definitivo de PCI no se establezca en firme antes de los 9
nueses de edad corregida, y que no se etaíita un dictamen de retraso intelectimal antes de los 18 tuieses, de lo comutrario
se produce umía sobrevaloración de estas patologías’98
La comprobación de los diagmiósticos emuíitidos tras umia evalttación temprana -hacia los 2 años-,
nuediante otra tardía -hacia los 8 años-, mnuestra umía ligera sobrestimnación del diagmióstico de PCI, subestimnación de
la sordera y, sobre todo, de las alteraciones psicológicas30m.
La proporciótí de diag¡íóstico de deficieíucias, comísideradas en comujumuto, según las edades a las






Mayor de elijen años 3
Edaclote/&tnot eIctlag~tóshico tic l~iciencios
Comuío se puede observar, ha níayorfa de las deficiencias se diagnostican antes de los dos años de
vida del tuiño; aunque bastantes de las deficiencias menores -pobre integración visomotora, déficits en el área
espacial, problemas de lectura, alteraciones del lemuguaje, dificultades para las matemáticas, problemas de conducta,
hiperactividad, desórdenes de la atenciómí, ...-, no son diagnosticadas hasta los seis años de edad, o más tarde
incluso4s54dm63.65.2o7.209
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Por tanto, la tendencia a prolongar en el tiempo los ES hace que estos cuadros “sutiles” se
diagnostiquen con mayor frecLtencia; emi ocasiotues se les lía denominado genéricamente corno “nuevas
patologías’270. De hecho, una de las deficiencias comi míuayor incidencia, es la disfinución de la coordinación
visomotora54~.
Los primeros ES solían prolomugarse lo suficiemíte conio para detectar las deficiencias de aparición
tardía; sin emnbamgo muuuchuas de las investigaciones recientes, no tienen la duración muecesaria como para verificar tales
302deficmencmas y no está claro si estas estimaciomies ‘sintéticas’ de la proporción de minusvahías somu seguras o
flablest9S.
En general, cualquier deficietucia precisa un segttimuiiento que abarque conio muíínimo hasta la edad
de 18 mesesmos; se lía sugerido que umua duración del ES hasta los tres años sería sufmciette270, attnque se
recomienda277 que se extiemída hasta los ctmatro años de edad; algunos ~ opinan que la dtmración mitiimiía
debería ser de chico años, aunque lo deseable sería pmohoiugar el control prospectivo hasta la edad de siete años.
El nuotivo para dilatar eh seguinuiemito hasta los siete años radica, entre otras cosas, emu la falta de
validez y fiabilidad que los tests de tucurodesarrollo poseen durante el periodo preescolar. Algttt~os tests de
imuteligemucia, conio el STANFORD-BINET y el WISC, no se coíísidera¡í óptimos en su aphicaciómí hasta esa edad.
Estudios como el POPS Holandes”9 se prolomugaron duramite cinco años, dando conio resultado
que la mayoría de los muiños de MBPN y miiuy pretérminos que sobrevivieron, no presentaban secuelas graves; pero
tras seguimientos muíás prolongados, hasta los ocho años, se deniostraromí secuelas leves que afectaban al estado
itutelectual, psicoeducaciomíal y fi.mnciomíal65.
En algumios análisis de esttídios prospectivos se lua llegado a la comuclusión de que aquellos qtme
tiemuen nuayor duración arrojamí una iuíayor imucidemucia de deficiencias303.




• 3 am¶os (Aylward y Proiller)
• 4 afios ~KielyyPanetlÚ
• 5 aflos (Stanley y Albermon)
Du,ació,, ¡ntn lina delsegiamienlo según diversos autores
• 7aiIos tKiely y Panct]m)
Dwación deseable del seguimienlo
El problema fttndaiuiental que planteamí los estudios prospectivos prolomígados es su dificil puesta
en marcha, su níantenimieruto y su elevado coste económico209,
Pese a todo lo expuesto, valorando precoz o tardianíemute, aphicatudo una sisteniática u otra, se
reconoce que al mnenos el 1,9% de las deficiencias se identifican tardíataíente a lo largo de la vida, siendo ésto,
probablememute, achacable adeficiemucias en los conceptos y medios obstétrico/pediátricos actuales9.
O Medición de la imxflitemxcía amnbhental
La evaluación temprana del estado psiconeurosensorial, así comuuo presemuta las desvemitajas hasta
ahora citadas, también conlíeva importantes puntos positivos, como seria el permitir umua intervención precoz, la cual
se ha mostrado útil, al muienos, para lograr un descenso en la aparición de secuelas pslqtmicas: CI bajo, alteraciones de
53la conducta, dificultades para el aprendizaje, pobre rendimiulemíto académico
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Otro aspecto positivo, el principal para algunos autores277, seria la cercania cronológica al
momento en que actué la noxa o el factor cíe riesgo, elhninándose en cierta medida la influencia que el ambiente va
ejerciendo sobre el sujeto con el paso del tiempo.
Como ya hemos referido anteriormente, y somos totalmente partidarios de ello, la influencia del
ambiente sobre la evolución de los niños con riesgo de desarrollar algún tipo de alteración psiconeurosensorial, debe
ser siempre valorada. De hecho, éste es uno de los puntos más problemáticos en la realización e interpretación de un
trabajo de seguimiento270.
Son factores de riesgo ambientales, entre otros: el Sajo nivel socloeconómico familiar -pobreza,
desempleo, ...-, la ausencia de cobertura sanitaria -hecho que se puede dar en otros países y que afortunadamente
no sucede en el nuestro-, la edad materna excesivamentejoven, el retraso o la enfermedad mental de alguno de los
progenitores, la drogadicción materna y/o paterna, los antecedentes de abuso infantil yio cuidado negligente, un alto
grado de desestructuración y/o disifinción familiar -falta de vivienda o hábitat adecuado, violencia familiar, ...- las
5
relaciones afectivas inestables, la ausencia de cuidados prenatales, la separación de los padres,
Apane de que estos factores, en general, afectan al desarrollo cognitivo, emocional y social del
niño, se considera que el ambiente es capaz de exacerbar -o por el contrario reducir- los efectos adversos
producidos sobre el desarrollo neuropslquico del niño durante el periodo perinatal523530~3t Basándose en este
hecho, algunos autores15289307308 han señalado que el instruir y preparar a las madres de los niños de alto riesgo,
pudiera prevenir, hasta cieno punto, la aparición de deficiencias o en su caso amoí-tiguar la intensidad de las
mismas, En esta dirección se ¡nueve en Estados Unidos el “fn/ant fice/eh w¡d Developmení Program” (ti-mP),
estudio nacional colaborativo basado en la intervención a nivel del niño de BPN y su familia. los resultados
arrojadoshasta ahora son alentadores53309.
Nosotros en nuestro Servicio hacemos todo lo posible por detectar aquellos casos cuyo ambiente
pudiera resultar negativo para el desarrollo del niño, con la finalidad de intervenir, en la medida de lo posible,
asesorando a las familias; para ello contarnos con un equipo de psicólogos que son los encargados de este cometido.
No obstante, ya que en el desarrollo de la inteligencia intervienen factores tanto del propio niño -
biológicos-, como externos a él -ambientales-, se sabe poco acerca de las limitaciones que los primeros pueden




Por tanto, sobre un neonato no actúa siempre un solo tipo de FR; algunos son denominados de
‘~loublejeopa,’dy”o ‘Qioble riesgo’~ haciendo esto referencia a la coexistencia, en el mismo individuo, de factores
de riesgo biológicos y ambientales5270’312 Es evidente que cuanto más tiempo transcurra entre el nacimiento y la
valoración del niño, mayor será la influencia que losúltimos ejerzan sobre su situación neuropsiquica; por tanto, los
factores médicoA,iológicos tienen más peso en los seguimientos a edades tempranas, mientras que las variables
ambientales asumen mayor importancia según el niño se hace ~3I3,
Edad Factor niás influyente
Temprana Biológico 1
Tardía Ambiental 1
InJh,e,,ciadefado;«s de riesgo en el tiempo <biológico rsambiento»
Basándonos en estos puntos y teniendo en cuenta que los seguimientos deben prolongarse
durante un periodo lo suficientemente largo corno para superar la fase de provisionalidad anteriormente comentada,
es ineludible contar con la variable ambiente, Esto resulta especialmente cierto en aquellos ES que precisan, por su
naturaleza, una duración prolongada para poder evidenciar cienos déficits superficiales típicos; tal seria el caso de
los trabajos que ponen su atención en la demostración de la aparició¡i de una integración visomotora defectuosa, de
un nivel de lectura deficiente, de la presentación de problemas respecto a las matemáticas, de la necesidad de recibir
educación especial,
El problema que plantea la influencia de un ambiente no óptimo
2 es que su actuación puede
oscurecer algunos de los efectos debidos al factor o Factores perinatales que se supone son causa de la alteración; es
ilustrativa la siguiente observación
270: ‘la señal que e/factor ínédica’biológico de origen peilactid, pudiera tener
sobre el estadofinal del side/o, puede verse ensoinhícelda por el “ruido” emanante del ambiente
Si tenernos en cuenta que el 70% de los ES que fueron llevados a cabo sobre recién nacidos de
BPN, tuvieron una duración mínima de tres años, vemos subrayada la necesidad de tener muy en consideración las
influencias que el ambiente pueda ejercer sobre el estado final de los niños,
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Pese a su importancia, el factor ambiental no ha recibido toda la atención que merece, lo que
queda patente al comprobar que tan sólo el 61% de los estudios refieren algún tipo de medición ambiental, y
únicamente en el 11% de ellos las variables ambientales/psicosociales son incorporadas en algiti procedimiento de
control270.
Ala hora de valorar la intervención ambiental, sólo se suele utilizar utia variable como marcador;
lo más empleado es el I-Iollingshead mdcx o los años de educación materna
O Tcsts
Otro punto a tener en cuenta en los ES es la tiecesiclad de especificar los tesis que se pretende
aplicar. Existe utia gran variedad (le pruebas cuya finalidad es evaluar distintos aspectos del desarrollo del niño. Así,
para medir el desarrollo intelectual, se pueden emplear más de 25 tests diferentes; para medir el rendimiento escolar
unos 15; para la evaluación de la función motora se utilizan habitualmente 10 tipos de pntebas~0 ... Además existen
métodos de valoración particulares en las diferentes instituciones, sobre todo en las que se dedican al estudio del
neurodesarrollo.
Los tests se pueden dividir en dos categorias cronológicas: los que son adecuados para realizar
evaluaciones a edades tempranas, y aquellos que son apropiados para valoraciones más tardías. Entre los primeros
el utilizado con más frecuencia, citado en el 44% de los ES, es el “Bayley Sca/es ofIqíaní Deie/opmcnt’~’’, cuya
aplicación se recomienda entre los 10 y 18 meses de edad’98. Le sigue en frecuencia, 27% de los seguimientos, el
test de “S/ajford—Binet In/el/igence Sca/e ,fl~ siendo vados los tests - “Uzg¡rts’—J-Iun/ Ordinal Sca/es ql
P.sychological Developmcnt” y otros- que se emplean en el 29% restante3t6.
Entre las pruebas para la evaluación tardía, la que se utiliza mayoritariamente es la “Wechs/er Intel/igence
Sca/e for Qñldren-Revised” ~WISC-R9’7.Otras como la “McC’ar/hy Sca/es of OhiId,’eí¡’ Abil¡/ies~dlS o el




O !3aylcy Seales oflnrnn( Dewlo¡x’nI
O Stnnford-I3inet Intelligenee Seolo
Tipos de les! niasfrecuen les parc¡evaluaciones tentpmnav
O Wechslerltitelligettee Seale RwChfldren
O MeCorthy Seales ofC’hildrcn’ Abilities
O Peah~y Pieture Vocabula¡y Test
Tipos de lesí ;násfrecuentes para eva/nacIones loírllas
También se deben emplear pruebas que midan la capacidad sensorial, ejemplo de las cuales es el
“Bcny Developínent Tes/ qlVisual Motor htegratic>u¡ ,319,
O Edad para los controles -uruchas m’o2ramadas
-
Otra cuestión que se debe tener en cuenta a la hora de proceder al diseño de un ES, es la
creación de un esquema que indique la edad a la que se prevé realizar los diferentes conlroles’58277.
Los seguimientos abarcan, dependiendo del equipo que lleve a cabo el estudio, diferentes
períodos de citaciónlco’uío/, que en general se basan en adaptaciones de los trabajos de GESELL320
ILLINGWORTW2t y N’ECHAM322
A pesar de existir recometidaciones, más o menos fundamentadas, que señalan el momento de
inicio de las pruebas en el niño que es sometido a seguimiento, uno de los mayores defectos que se er¡cuentra
202
Rq/ael de la Guerra Gallego
El seguimiento de los niños de riesgo
consiste en que los tests de desarrollo son, únicamente, aplicados a edades excesivatuente tempranas, en general
dentro de los dos primeros años de vida277.
Ejemplo de los diferentes plazos en los cuales se llevana cabo las revisiones en los ES, serian los
siguientes:
Plan de seguimiento cíe Jq,w,.<L58*) Plan cíe seguii>tle»Io ~leOit gacsnl (/98*3
O Costes e invcrsiót
¡
Respecto al coste de los ES, se puede afirmar que éste varia, obviamente, en función de su
planteamiento: a mayor despliegue de medios mayor itiversión económica. Claro que también debe tenerse en
cuenta el ahorro posterior esperable que conlíeva la aplicación de las medidas preventivas que del ES sudan, al
disminuir la incidencia de deficientes. Es sabido que el gasto que supone a un país el mantenimiento y tratamiento de
sus discapacitados es muy importante -diagnóstico, rehabilitación, ayudas a las familias, creación de Centros de
educación ‘especial’, formación de personal, ...-, y esto sin tener en cuenta el “gasto”, no mensurable, en
sufrimiento de los pacientes y sus familias.
Asi, el fin último de los ES seria “lograí’ /a reducción de la consecuencia nociva en términos
humanos, económicos yfiíiaí¡cieívs de mnoí’talidad e inva/idez, a/rlbuí ble al eínba’azoy~o al nacimiento “212
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• 1’ Durante el ingreso
• 2’ A los O meses de edad
• 3’AlosI2
• .1’ AIos24
• 50 Ales 3 l/Zañosdeedad
• 6’Alos5~
• 1’AlosS
• l~ Duronte el ingreso
• 2” A los 5 meses de edad
• 3”AloslO
• 4”AloslS





La idea es que si se consiguiese eliminar la aparición de un porcentaje significativo de
discapacidades, en todos sus ¡iiveles, además del aspecto moral y ético que ello conlíeva, se lograría un enonne
potencial de ahorro económico y humano. Por tanto, el gasto que los ES conllevan, se vería compensado si a partir






lZ~q¡¡etua cte resulloilos de tos ¡SS’
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e Nuestro pía,> cíe seguimiento
En nuestro Servicio desde hace años se viene utilizando el siguiente esquema de control:
Dentro de cada una de las doce revisiones, las pruebas que se realizan también se hayan
programadas -aunque sólo a titulo orientativo- ya que en caso de detectarse alguna deficiencia, el tipo de aqitellas se
individualiza.
En todos y cada uno de los controles se lleva a cabo una exploración general y/o neurológica.
Una ecografla cerebral y unos potenciales evocados auditivos se realizan, al menos, eti la segunda revisión. Se
realiza estudio oftalmológico en el tercero y octavo control. La estimación del cociente de desarrollo (CO) se lleva a
cabo en las revisiones cuarta y sexta. La valoración del lenguaje es llevada a cabo durante el octavo control. El
cociente intelectual (CI) se calcula al realizar la décima revisión. Una evaluación psicopedagógica es llevada a cabo
en el decimoprimero y/o decimosegundo control.
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1’ ExpOrol. y Notar. (y lo que poreise)
20 ExpOmí. y Neto’. 1 ECO/ PEAC
30 ExpOral. y Neut’./ Oflalrn,
ExpOrol. y Notar. /CD
5a ExpOrní. ~‘Neto’.
60 ExpOral. yNewt /CD
70 ExpOral. y Notar.




12” Ex¡,.OraI. y Notar. /Psieopedag.
Pruebas que tvolizcm,os -b,icla/n,euw- en cada revisión
Dentro de este pla¡i de seguitniento, debe¡nos matizar algunos aspectos que no querernos pasar
por alto; ya hemos expresado anteriormente que somos unos profundos convencidos de la influencia del ambiente
sobre el desarrollo del niño, y ello cuenta desde los primeros momentos de la vida extrauterina y quizás, aunque
ésto es más dificil de demostrar, desde mucho antes de nacer; es por ello por lo cual vigilamos celosamente el
entorno del recién nacido ingresado. Tenemos en cuenta el mido que puede producir la incubadora, la intensidad de
la luz que ilu¡nina la sala, así mismo, se procura no molestar innecesariamente al neonato -para ello se intenta reunir
las pruebas a realizar, en momentos concretos, organizarlo con respecto a las tomas, ...- Consideramos muy
imponante brindar al recién nacido ingresado un ambiente “humatio” qtíe se asemeje en lo posible a aquél que
tendría en su hogar: se le habla, acaricia, -el personal médico y de enfermería del Servicio de Neonatologia es
entrenado en esta mentalidad-. Todo este planteamiento cuenta con el asesoramiento de un equipo de psicólogos,
que ayudan a cubrir, dentro de lo posible, todos aquellos aspectos ambientales que es posible modificar y/o mejorar.
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En el Servicio de Neonatología también se favorece el establecimiento del vinculo entre los
padres y el neonato, aspecto éste sumamente importante para la relación fUtura entre ellos y por tatúo, para el
desarrollo psicoemocional del niño; para este fin se permite y estirnula que los padres pasen a la sala a ver al ¡liño,
que le alimenten ellos mismos, que le hablen y le toquen,
Se considera, con buen criterio, lo negativo de la separación de los padres y el ¡liño, sobre todo
en esos importantes momentos iniciales; además sabemos que existe una sensación fiterte de frustración por parte
de los progenitores, al no haber conseguido un “producto perfecto” -al menos asi suelen vivirlo en su interior—, lo
cual también acarrea angustia profunda y culpabilidad. Necesitatí, letítaníetíte, ir reajustándose a la nueva realidad,
tan diferente de la imaginada a lo largo de los níeses de gestación.
Así, estamos convencidos de que el contacto diario cori el hijo, ayuda a la aceptación de la
situación y permite una más pronta, firme y saludable unión padres-hijo, con los beneficios que ello conlíeva para
ambos,
El Servicio de Neonatología, también establece un “cotítrol” sobre los padres de los niños
ingresados, a fin de detectar cualquier tipo de disftinción y/o problema que pudiera afectar al desarrollo correcto del
niño,
Posteriorníente, a lo largo de los años que dura el seguimiento -en general son siete años- se
procura evitar la dependencia del ¡íiño del hospital, es decir, se itítenta que se desenvitelva con normalidad en su
medio; esto implica que los sucesivos cotítroles -si es técnicamente posible- sean llevados a cabo por personal del
entorno del niño -pediatra, psicólogo, ... de su área sanitaria-. Tan sólo se hace necesario acudir al hospital para la
realización de pruebas no practicables ambulatoriamerite -ECO, fondo de ojo, potenciales evocados, ... -. De hecho,
se ha comprobado que se pierdetí menos casos -o al menos resulta menos probable que se pierdan- en los
323seguimientos extrahospitalarios a largo plazo
Ahora bien, esta actitud no debe afectar a la recogida> por nuestra parte, de la información
concerniente al niño, que de cada control se va obteniendo: desde el Servicio deNeonatologia se tutela y controla el
desarrollo de cada uno de los niños en seguimiento, de forma que se puede intervenir, en aquellos casos que así lo
requieran, para ayudar, apoyar y otientar al personal médico y no médico, así como a la familia, e¡i cuanto a la




Por tanto, es absolutamente imprescindible, para un correcto seguimiento de los nidos de riesgo,
respetando a la vez su individualidad y st¡ ambiente, contar con un sistema que garantice un flujo de información,
hacia y desde el hospital, ágil, dinámico, seguro y fiable. Estos requisitos, y otros ¡nuchos que más adelante
explicaremos, los cumple el sistema de transporte y soporte de información mediante la tarjeta óptica que hemos
utilizado para esta Tesis.
La tarjeta óptica surge como una posible y probable solución al cotitrol exhaustivo -conservando
una necesaria “distancia”- de los niños con riesgo de desarrollar deficiencias psiconeurosensoriales. Permite
también la intervención, en el mismo soporte, de un equipo multidisciplinar completo, que trabaje coorditiadaniente
y de forma supervisada constatitemente por nuestro Servicio de Neonatologia.
Todo ésto, además de garantizar una correcta asistencia a los niños de riesgo, de permitir la
detección precoz de las posibles deficiencias -mayores o menores, evidetítes o sutiles- y de posibilitar el inicio de
tratamientos tenipranos, asegura la recogida de cientos de datos que posteriomiente servirán para analizar diversos
aspectos relacionados con el mundo de las deficiencias, si¡s factores cíe riesgo, la eficacia de la intervencion,
• Atiálisis de los <latos obtenidos del seaitirnietito
Una vez diseñado correctamente y llevado a cabo el ES, al finalizar éste, se procede al aí¡d/L~is
de los datos obtenidos. Este paso debe ser llevado a cabo con prontitud, ya que se pueden obtener ciatos
importantes que influyan en las medidas y/o conceptos obstétrico/perinatológicos vigetites en el momento de sri
realización.
Ésto es especialmente cieno en el caso de ¡iiños tratados en UCINs, donde existe una
metodología para su adecuada evaluación: eficacia de los tratamientos, implicaciones económicas,
Por supuesto, el análisis dependerá del enfoque y objetivos que se haya dado al trabajo, aplicando
en cada caso los estadísticos convenientes.
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• Publicaciót¡ dcl estr¡dio
El siguietite paso consistirá en lapublicación de/ES y también en esta fase hay que observar una
serie de normas que impidan la pérdida de validez del trabajo. De hecho, el modo en que se informan o publican los
resultados obtenidos en los estudios prospectivos, reviste gran relevancia.
Las revisiones sobre ES realizados en niños de alto riesgo, demuestran que una dc las mayores
barreras a la hora de evaluar el efecto de los problemas perinatales, es que cada trabajo expresa sus resultados de
manera diferente; por tanto, seria conveniente establecer un formato único nonualizado, a fln de que los futuros
planes de seguimiento resultasen comparables entre si, Para ello, algunas normas que deberían ser tenidas en cuetito
277.
son
L- Informar de los casas perdidos a lo largo del ES, debiendo especificarse su can//dady 1/po,
con el fin de evitar errores o sesgos en la interpretación de los resultados por causa de una pérdida selectiva277’
Se constata270 que el 93% de las publicaciones menciona las pérdidas de itidividuos, pero en
muchos casos su porcentaje es tan elevado, que la validez del trabajo es cuestionable; de hecho, en algunos
trabajos~9~2~~ este punto resultó el más comprometido, perdiendo más de la mitad de los sujetos de la muestra,
Debe hacerse lo posible por realizar el seguimiento de todos y cada uno de los individuos
considerados apropiados para entrar a formar parte del estudio326, cosa bastante dificil de conseguir; baste como
ejemplo algún trabajo53 que encontró un porcentaje de rechazo a panicipar en el estudio, por pone de los padres,
tan alto como del 21%.
Es este un punto clave, ya que los elementos perdidos, o que se niegan a participar, pudieran
tener diferencias importantes y sigtíiflcativas con los que permanecen en el mismo¡7X. Es un hecho conocido que los
niños sanos a menudo no vuelven para ser examinados277, lo cual se constato en algunos trabajos~9~ que refieren que
la mayoría de los niños que acudían al seguimiento habían estado peor al ingreso, que los perdidos; o queaquellos
diagnosticados de PCI al año de vida, permanecierotx en el estudio en mayor proporción que los que fueron
considerados normales a la misma edad327.
.~ Nosotros encontrarnos que así es respecte a vados factores epidemiológicos que presentamos en el apartado de estudio prospectivo (en




La incidencia de deficiencias encontrada en un ES puede llegar a ser mayor de la real, debido a la
propia autoselección del seguimiento, incrementándose falsamente la proporción de niños discapacitados al final del
estudio’98,
Existen diferentes y variadas motivaciones por las cuales !os sujetos permanecen o abandonan el
ES, como pudiera ser elque los padres de un niño que presente Factores de riesgo paradesarrollar alguna alteración
psiconeurosensorial, y quepor lo demás litera absolutamente normal, al ser requeridos para colaborar en un estudio
de seguimiento pudieran no ver la necesidad de “perder el tiempo” en visitas al hospital, dado el buen estado de
salud de su hijo.
En cambio, los padres de un niño que presente problemas de desarrollo, pueden considerar la
participación en el estudio como una forma de obtener mayor atención médica para su hijo”.
Un tercer supuesto sería el caso de padres de niños coti problemas de desarrollo, que pueden
preferir que sus hijos no sean controlados por profesionales; esto representaría un problema especial en niños que
sufren abusos por parte de sus progenitores. 1-lay que destacar aquí, que entre los niños de riesgo se da mayor
proporción de malos tratos, con afectación secundaria del desarrollo psiconeurológico277.
Estos cosos de sevicias podrían encontrar parte de su motivación, en la relación madre-hijo
establecida anormalmente desde los pritneros momentos; la separación inicial se vería en el centro del problema.
Los efectos negativos sobre la relación modre’hijo, que produce la separación tras el parto, se presentan
frecuentemente en los recién nacidos de alto riesgo, ya que en ellos, por su estado, se produce con más frecuencia
esta situación328.
Las separaciones, a nuestro modo de ver, no siempre están justificadas; cada Servicio debe
poseer una normativa para dar solución a estos casos. Es deseable, y comúnmente aceptado, que la madre se haga
cargo, dentro de lo posible, del cuidado de su pequeño, lo cuál supondría permitir que acuda a darle el pecho o, en
caso de emplearse lactancia artificial, que fUese la propia madre quién se responsabilizara de administrar las tomas.
Ésta es una práctica común en nuestro Servicio, que, como tantas otras cosas, va encaminada a
lograr que el lazo afectivo que se ha de crear entre la madre y el niño curse detitro de la normalidad, evitando nsj la
aparición del establecimiento de nexos patológicos, con la problemática que ello conlíeva posteriormente.
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También hay que tener en cuenta, que los jubos /nst//uc/onal/zados muchas veces no son
329
seguidos en los ES, lo que puede producir un sesgo en la posterior interpretación de los datos
Podemos concluir señalando que, en general, se constata que a mayor duración del seguimiento,
más frecuente es la pérdida de niños para el estudio, aunque cabe resaltar que no está totalmente aclarado qué tipo
‘46
de niños se pierden tras
2.- Debe ser especificado en la publicación <leí ES, la distribución de la muestra po>’ clases
soc/ales’7. En muchas ocasiones no se tiene en cuenta este extremo, lo cual conlíeva la imposibilidad de
comparación con otros estudios, además de restarles validez277.
&- Es recomendable aportar ¿latos antropomé<ricos: el peso, la talla, y también interesa -más
¡7277bien es imprescindible- indicar laedadgcstac/onal, junto co¡i su medin, desviación tipica y rango
4.- Hay que indicar la tasa de mortalidad eticontrada a lo largo del estudio, a fin de observar las
variaciones e¡i la asociación entre porcentaje de supervivientes y la morbilidad de los mismos, en diferentes Centros
ti
y en distintos períodos de tiempo
5.- Especificar qué grupo es catalogado dentro del concepto de retraso intelectual severo es
importante, ya que se ha llegado a la conclusión de que muchos investigadores se equivocan al clasificar a los niños
en esta categoría; por tanto no se obtienen datos exactos acerca de cómo los eventos perinatales influyen eti este
grupo de niñost7.
6.- Conviene anotar, sistemáticamente, el cociente inte/ectua/ (CI) medio y su desviación típica.
También sería útil crear rangos dc Cía los que poder referir los porcentajes”277.
1.- La edad a la que se aplican los diferentes tesis, su tipo, su media, DI y rango, deben ser
claramente especificadost7’277.
8.- Hay que indicar si se han obviado los casos de deficiencia severa -PCI definitiva, ceguera o
sordera neurosensorial-, concretando el porcentaje de niños en esa situación, ya que esta medida tan sólo se cumple
en el25% de los ES270.
9.- Debe señalarse perfectamente, cuál es el cleficil princ/paI y cita/es los asociados, ya que




En algún estudio1~, de los niños seguidos, el 6,7% tenían más de un déficit, siendo la
combinación más común: PCI y Retraso intelectual. Al menos el 34,8% de PCI tenían también retraso intelectual y
el 73,3% de los retrasados mentales tenían ¡núltiples déflcits.
10.- Una vez concluido el plazo del estudio, el análisis de los datos obtenidos y su publicación,
deben realizarse cotx celeridad; sobre todo en el caso de que los resultados pudieran tener algún efecto sobre el
método seguido en el Servicio en el que se lleva a cabo el trabajo.
• Resumetx
De lo expuesto en este apartado queda patente cómo los ES presentan, en general, falta de
uniformidad en cuanto a su diseño, análisis, comunicación de resultados, 207270, 330
Cuando se revisa un gran número de ES a nivel mundial, se concluye que hay una falta absoluta
de tiormalización de dichos trabajos, lo cual, etitre otras cosas, lleva a la imposibilidad, cuando menos parcial, de
comparación de resultados de los diferentes trabajos entre sí, restando rendimiento y minimizando su explotación.
Suelen existir problemas y conclusiones erróneas cuando se intenta comparar resultados de
estudios llevados a cabo en diferentes lugares y/o en distintas épocas: asi, las diferencias en el estado final de los
niños quizá se adjudiquen a las diversas modalidades de cuidados, pero pudiera ser que aquellas únicamente reflejen
las variaciones entre las poblaciones estudiadas -en el tiempo o en distintos Centros- y/o la falta de unif’onnidad en
la manera en que las mismas alteraciones fUeron definidas265.
Esta dificultad en la realización de comparaciones entre ES tiene un ejemplo ilustrativo en un
trabajo llevado a cabo en 1982, en Inglaterra, por ALBERMAN331; en este estudio se confrontaron los resultados
del seguimiento de dos poblaciones de niños de BPN que correspondian a los periodos 1951-53 y 1970-73. Se
observó que la mortalidad dentro de este grupo de población descendió en un 30% disminuyendo la incidencia de
PCI del 6,5% en la década de los ‘50 al 4,5% en la de los ‘70, y que en ese mismo periodo habían aumentado los
casos de PCI con retraso intelectual severo y otras formas de PCI distintas de la diplejia espástica.
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Sin embargo, estas conclusiones no pueden ser consideradas en absoluto, careciendo en parte de
validez, y deben ser acogidas con reserva332, ya que existen algunos inconvenientes que cuestionan la comparación:
las dos series provienen de diferentes partes del Reino Unido, existen diferencias en el procedimiento de ambos
seguimientos, las distribuciones de edad, paridad y clase social de las madres son diferentes333, ... Todo ello, impide
comparar con rigor los diversos trabajos,
Es necesario, por tanto, al efectuar la comparación entre E528433t examinar las variables que se
han de cotejar, teniendo en cuenta la posibilidad de que existan diferencias de tipo demográfico y/o bioniédico que
pudieran afectar la prevalencia de las diversas discapacidades’7.
Aquellos estudios que han tenido en cuenta este punto pueden ser considerados fiables’’
A fin de evitar los defectos y problemas que hemos descrito, los ES tienen que guiarse
mayoritariamente a partir de esquemas y nonnas consensuadas: uniformidad y acuerdo en cuanto al lenguaje,
enfoque de trabajos, explotación de datos,
Ejemplo de este intento de uniformidad Jo encontrarnos eti un trabajo335 llevado a cabo entre
diferentes Centros de Nueva York, para lo que se catalogaron los Servicios participantes según el esquetna dado
por la American Academy of Pediatrics and American College of Obstetricians and Gynecologists336:
Nivel’I.- Servicio para partos na complicados y neonntos nonnales.
Nivei-2.- Servicio para ni~t’l-l, tnás embarazos seleccionados de gtlto riesgoycieulas pato~o~fas del neonato.
Nivel-3,- Servicio para lodo tipo dccuidados perinatales, incluyendo cuidados it,tensivos obstétricos y neonntnies.
Llamamos la atención sobre los intentos que, en diversos campos y lugares, se vienen realizando
en la actualidad para lograr esta unificación de criterios; concretamente en Madrid se convocan, desde hace unos
años, una serie de Reuniones Interdisciplinares sobre los neonatos con riesgo de presentar alteraciones





En conc/usión, tras la revisión de diversos ES en poblaciones de recién nacidos de alto riesgo, se
puede afirmar que46’270:
\ Las investigaciones perinatales deben mejorarse.
\ Debe incluirseun número de casos lo mAs extenso posible, por lo tuenos suficiente, para extraer
conclusiones estadisticamente fiables.
No se puede tratar a los recién nacidos de bajo peso como un grupo homogéneo.
Es imprescindible utilizar grupos control.
\ Se debe tener en cuenta el nivel socioeconómico familiar.
\ Conviene que el seguimiento se prolongue duranteun periodo mínimo de tres años.
Deben considerarse las complicaciones perinatales.
Conviene evaluar por separado el estado neurológico final, el cognitivo y el motor, así corno las
deficiencias funcionales.
\ Es necesario lograr un consenso sobre:
- elección de los tests a aplicar.
— establecimiento de los criterios de inclusión en las diferentes categorias de
resultados provisionales: normal, sospechoso o anormal,
- definición de las diversas anormalidades.
- edad para laprimera evaluación,
- análisis de datos y su presentación.
Se debe distinguir entre significación clínica y significación estadística.
Hay que diseñar estudios en poblaciones geográficamente definidas, mejor que en Centros aislados.
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Si se lograse uniformidad en los trabajos, los resultados podrían ser recogidos en una base de datos y
realizar con ellos un mnetaau¡á/isis~37. Recientemente WANG338 ha sugerido que el metaanálisis supone una
excelente alternativa al gran ensayo multicéntrico, es decir: el análisis conjunto y detallado de muchos estudios
pequeños puede obtenerel mismo rendimiento que un único y extenso trabajo.
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Esquema cíe este q~ciricxto
A la hora de realizar el análisis de nuestros datos —todos ellos provenientes de la base delservicio de Neonatología del Hospital Universitario San Carlos de Madrid- existen dos
fases bien diferenciadas: en primer lugar llevamos a cabo un estudio epidemiológico, que se sigue de un segundo
análisis, esta vez, prospectivo. Cada uno de ellos abarca un periodo concreto de tiempo, posee un número propio de
casos y tiene unos objetivos específicos.
• Atiálisis eníderniolóeico
O Casos y neriodo de estudio
El periodo de tiempo que abarca este estudio va de Enero de 1990 -fecha de inicio de esta Tesis-
a Enero de 1995. El haber decidido utilizar sólo los casos nacidos desde esa fecha -Enero del 90- se explica por la
mejora en la calidad de la información, referente a datos epidemiológicos, recogida desde entonces.
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• Análisis epideniioiógico
O Casos y periodo de estudio
O Parámetros evaluados en el gntpo control
O Parámetros evaluados en el grupo de estudio
• Análisis prospectivo
O Casos y periodo de estudio
O ~ evaluados
Método de estudio estadístico empleado
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Intervinieron en su casuística un total —sin tener en cuenta los casos fallecidos antes de abandonar
el hospital (n=61)- de 5.740 recién nacidos, de los cuales 1.037 formaron parte del grupo de riesgo y los restantes
4.703 pertenecían algmpo control.
El grupo de riesgo, como su nombre indica, estaba formado por aquellos recién nacidos que
presentaban en su historía obstétrica y/o neonatal algún factor de riesgo para desarrollar deficiencias neurológicas,
sensoriales y/o psíquicas.
Al grupo control pertenecian los neonatos que no presentaban factor de riesgo algutio.
Los fallecidos fUeron excluidos -como hipótesis de trabajo- por considerarlos uti grupo específico
con características particulares, en la suposicióti -basada en la bibliografia- de unos antecedentes y/o gravedad inicial
mucho mayor de éstos, respecto a aquellos recién nacidos patológicos qite sobrevivieron. Creernos que de no haber
tomado esta medida al diseñar el trabajo, posteriormente, hubiese aparecido un sesgo importante en la
interpretación de los resultados. No profitndizamos en este grupo por no ser el análisis de la mortalidad finalidad de
lapresente Tesis.
Tan sólo intervinieron, en la primera fase del estudio, los niños nacidos en nuestro hospital; es
decir, no hemos inclt¡ido a aquellos provenientes de traslados desde otros Centros, a fin de evitar sesgos cetitrípetos
y la posible influencia negativa del traslado mismo.
El objetivo de este estudio epidemiológico fue realizar una valoración de ciertos parámetros -
nivel social, edad de la madre, embarazo, parto, datos del recién nacido ‘i fin de comprobar si existían
diferencias significativas entre los neonatos de riesgo y los del grupo control.
Posteriormente, se procede a la comparación de los casos de riesgo trasladados desde otros
Centros, con los nacidos en el propio Hospital.
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O Parámetros evaluados en el¡¿rano control
Los pará¡netros concretos quehan sido evaluados en el g¡upo control fUeron los 26 siguientes:
Prudínetros rielesrt;dio epklemiológlco <guipo control)
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Fechado ingreso
O Unidad dc ingreso
O Edadde la madre
O Nivel cíe estudios maternos






O Pacparaei¿n al patio
O Visitas propano
¡O Enlénnedades asociadas al entamzo
O Enrennodades complicando el embarazo
O Total de recién nacidos
O Orden dcl recién nacido
O Semanas dc gestación
O Tipodepatio




O Tost cíe Apgar al primer minuto
O ‘l’est de Apgor al quinto minuto
O Tipo de reanfluación
O ‘liempo de reanimación
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O Parámetros evaluados en elprimo (te estudio
A su vez los parámetros que Rieron valorados en el grupo de estudio -neonatos de riesgo-
Rieron los 31 siguientes:
Porón¡etros delestudio epldemiológico (grupo cíe riesgo)
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• Fech,t de ingxeso
• Unidad de ingreso
• Edad de las madre
• Nivel de estitdios de la madre






• Preparación nl puto
• Visitas prepatio
• Enfermedades asociadas al embarazo
• Enfermedades compiicando el
embarazo
• Total dc recién nacidos
• Orden de nacirnienlo
• Semanas de gestación
• Floras dcbolsa rota
• Aspecto del liquido amniótico
• Tipodeparto
• Nalgas




• Apgar al pritner mitauto
• Apgar al quinto rnitntto
• Tipo de reanimación




Análisis de losfactores de riesgo y de las deficiencias
En este grupo se incluyeron cinco parámetros más que en el grupo control, por razón de su
relación con el riesgo de deficiencias: horas de bolsa rota, aspecto del liquido amniótico, nalgas, estado al ingreso y

















Después de comparar todos estos parámetros entre el gn¡po de riesgo y el grupo control nacidos
en tiuestro Centro, quisimos llevar a cabo una comparación más, encaminada ésta vez a lavaloración de las posibles
diferencias epidemiológicas entre los niños de riesgo según su lugar de nacimiento: hospital o trasladados.
En el siguiente apartado, dedicado al análisis epidemiológico, se presentan los resultados
estadisticametite sigtiiflcativos de cada una de estas comparaciones.
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• Análisis tirosnectivo
O Casos y neriodo <le estudio
Para este segundo análisis utilizamos los datos obtenidos del seguimiento llevado a cabo a lo
largo de diez años -de Enero de 1985 a Enero de 1995- con los ¡íiños de alto riesgo nacidos dentro y litera de
nuestro hospital0
Intervinieron los siguientes grupos -más abajo los presentamos gráficamente- que constaron de
los dos sigLtientes elementos básicos: una población de referencia que estaba fonnada por los 19.476 niños nacidos
en el hospital en esos diez años, y los 647 casos ingresados en nuestro Servicio provenientes de traslados desde
otros Centros: en total 20,123 tiiños.
De los 19.476 tiacidos en el hospital, 16.489 Rieron sanos y se dieron de alta tras el período
hospitalario correspondiente, los 2,987 casos restantes precisaron ingreso por diversos motivos. De este grupo qite
ingresó tan sólo 467 presentaron algún factor de riesgo paradesarrollar deficiencias psiconettrosensoriales.
Del grupo de los 647 ingresados provenientes de traslados, resultaron tener algún factor de
nesgo de deficiencias 167 de ellos.
Por tanto, entraron a formar parte del estudio de seguimiento un total de 634 casos a lo largo de
los diez años que abarca este trabajo.
En el apartado dedicado a este análisis prospectivo se explican y analizan en detalle las pérdidas
de casos producidas.
En este caso, la información recogida a lo largo de esa década si que resultó completo. al contrario que en el estudio epidemioiógico, en
el que la calidad de los datos resultó netamente superior desde 1990.
227
TesisDoctoral
Análisis de losfactores de riesgo y de las deficiencias
O Parámetros evaluados
Los parámetros que se valoraron en el estudio de seguimiento Rieron los 18 siguientes:







• Con~plieociones de la visión
• Aitdición









• Tipo dc alarma
• Tipo dc factor de riesgo
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• Abuelos • Bueno
• Ambos • Pobre estinutiación
































































Análisis de losfactores de riesgo y de las deficiencias
• IvIétodo de estudio estadAtico cínuleado
Para el análisis estadístico de las diferencias entre los diversos grupos, hemos aplicado la
comparación de medias independientes, de proporciones y/o contraste de X2, según fitesen variables cuantitativas o
cualitativas y en este último caso, dependiendo de si las comparacionesse llevaban a cabo dos a dos o en grupo.
En el caso de las variables citantitativas se especifican las medidas de tendencia central (nO, de
dispersión (DT) y el número de casos valorados (II).
Para las variables cualitativas se aporta el número de casos que cumplen la condición (n), el
tamaño de la población de la que proceden (N), la proporción correspondiente (p). El nivel de confianza que hemos
adoptado es el comúnmente admitido del 95%, es decir, aceptamos como diferencias estadisticamente significativas
aquellas cuya pcO,05. Por tanto, siempre que existe diferencia estadística suficiente, se itidica el grado de
significacióti: (p<O,OS o p<O,OI o p<O,OOI). Para X2 se especifica stí valor y el nivel de sigtiificación.
En realidad, la intención fttndamental de estos análisis estadísticos no es más que la de
con¡pleinentar el estudio descriptivo -que es el objetivo de esta parte de la Tesis-. En ningún mometito pretendimos
embarcamos en la práctica de uti estudio estadístico profUndo, ya que este enfoque no forma parte del
planteamiento general de esta parte <leí trabajo, que realtnente consta de cuatro áreas:
• Revisión general de los factores de riesgo y de las deficiencias que ‘provocan”
• Estudio de algunos factores epidemiológicos de los casos de riesgo
• Estudio de nuestra frecuencia de deficiencias
• Relación entre algunos factores de riesgo y deficiencias
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Esquema ¿le este apa: todo
R ealizamos la comparación entre el grttpo de riesgo y el grupo cotítrol con el fin decomprobar si existía algún dato epidemiológico que diferenciase ambas poblaciotíes y en
caso afirmativo, analizarlo como posible factor de riesgo.
Esta detección de factores de riesgo -o dc no riesgo- tuvo como objetivo primordial la
posibilidad de identificar y controlar a individuos con mayor probabilidad que la población general, de desarrollar
deficiencias; se trata, como señalan LOW9 y VOLPE93 de hacer una estrategia de prevención para evitar, o mitigar
en lo posible, el efecto negativo de los factores de riesgo.
No podemos olvidar que, para MCMANUS274, hasta el 84% de estos factores son evitables,
212275276
mientras qite otros autores opínati que esa “evitabilidad” es menor: varia entreel 32 y el 65%.
En este trabajo, no hacemos referencia a aquellos parámetros que forman parte de la propia
definición de la población de riesgo a la que pertenecen, ya que ello sería redundante; por ejemplo: el hallazgo de un
menor peso, o un menor valor del test de Apgar, entre los recién nacidos de riesgo, en relación a los sanos, es un
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• Factores epidemiológicos significativamente diferentes
en el gnij~o de riesgo (frente al grupo control)
O Edad materna
O Nivel de estudios materno
O Profesión del padre
O Hijos muertos anteriores
O Preparación al parto




O Resumen dc resitítados
• Factores epidemiológicos significativamente diferentes
en cl grupo ~leneonatos trasladados (frente a los accidos
en nuestro hospital)
O Unidad de ingreso
O Nivel de estudios materno
O Profesión del padre
O Embarozo múltiple
O Edad gestacional
O Peso al nacimiento
O Perímetro craneal
O Te~t de Apgar al 50 nuinuto
O Reot,imación
O Estado al ingreso
O Grado de riesgo
O Resiinívn do resultados
• Resumen del análisis
• “Perfil del neonato de riesgo
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hecho que está implícito en la deftnicióti de aquella población y por tanto no tendría sentido resaltarlo aquí, por
obvio. Buscamos, por tanto, “nuevos” factores de riesgo, o de no riesgo9.
Presentamos los resultados obtenidos de la comparaciónentre ambos grupos -grupo de riesgo y
grupo control- especificando el número de casos (a>, su porcentaje (%> o su media (m), así como el nivel de
significación (p) y el valor de X2 cuando corresponda. Al aplicar la prueba de X2 se indica en el texto en qué valores
reside fUndamentalmente el peso de ladiferencia entreambos grupos.






Edad media dc las maadre.s íp.zO, OS)
La media de edad a la que dieron a luz las mujeres en nuestra población en los últimos tiempos -a
partir de 1990- puede considerarse ciertamente elevada: 29,21 años -dato perteneciente al gntpo control-; aunque
se encontró que la media de edad de las madres de los neonatos de riesgo fue ligeramente infetior: 28,66 años,
resultando la diferencia estadísticamente significativa (p<0,O5).
~ Los factores de riesgo que liemos contemplado son diez: EBPN, consatísiones, SEA, distrofia, neuropatológico, infección, hemorragia
cerebral, intubación, otros antropométricos y otros.
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Edad niecliaele las madres (p<O.OS)
Una vez comprobado este dato, creímos conveniente indagar si la diferencia provenía de alguno
de los grupos de edades extremas -consideradas por muchos autores como de alto riesgo-, es decir, las ínujeres
menores de 16 o las mayores de 40 339; éstas últimas, principalmente, por un probable incremento de
cromosomopatias, y las primeras por diversos factores que se dan con más frecuencia et¡ este segmento de edad:
mayor probabilidad de mortinatos, más incidencia de drogadicciótí, más casos de hijos no deseados, menos



















Ak&lres menores dc Id a/los
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Tras la comparación, no se halló diferencia estadisticamente significativa entre ambos grupos, es
decir, contra lo quepudiera parecer, las edades extremas no se dieron más en elgrupo de riesgo.
Se observó que el porcentaje de madres en edad de riesgo era muy reducido; así en el grupo de
estudio, la proporción de madres menores de dieciséis años y mayores de cuarenta se situó respectivamente en el
0,20% (trl) y el 1,82% (íi=9), mientras que estos valores fueron para el grupo control, respectivamente, del 0,06%
(n3) y del 1,83% (n86).
Aunque la proporción de madres metiores de dieciséis años fue más del triple en el guipo de
riesgo, la diferencia no resultó estadisticamente significativa, siendo la proporción de madres añosas similar en
ambos grupos.
El porcentaje global de madres menores de dieciséis años, calculada sobre el total de madres de
niños que nacieron o ingresaron en el hospital (n=5.679), es tan sólo del 0,07% (n4), resultando este porcentaje
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más de23 veces superior para laedad mayor de cuarenta años: 1,86% (n106). Estos valores, como era de esperar,
fUeron casi exactos a los del grupo control.
A la vista de estos resultados podemos afirmar que, en nuestro estudio, la edad materna más
joven, sin llegar aedades extremas, aparece como característica distintiva del grupo de riesgo.
O Nivel de estudios materno
Estudios ORiesgo Q/o) OControl (¾)
Ninguno 7,30 (n36) 2,36 <n=llt)
Elemental 49,49 (n2’l4) 42,10 (nl9SO)
Mcdio/I3UP 20,28 (n100) 2555 (n1202)
Uaiv.medio 11,35 (n56) 11,41 (n537)
Uaiv.superlor 11,56 (n=57) 18,56 (~,=873)
Es/ud/os fliate>’flos ~X>=6l.39flp<O,OOI)
Al comparar ambas distribuciones, se encontró que existía diferencia altametite significativa
9<2=61,39) (p<O,OOI), recayendo el peso, fUndatuentaimente, en una mayor proporción de mujeres sin estudios -
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Estudios mole,uios 4Y2=~ 6/.39)(p<O,OO!)
Se observa qtte el nivel de estudios de las madres de nuestro área es escaso en general. hecho que
se pone de manifiesto al observar cómo en el grupo control casi la mitad: 44,46% (n=2091) posee instrucción
elemental/nula, y tan sólo el 18,56% (n=873) tiene estudios universitarios superiores.
Dentro del bajo nivel general existente en el hospital, el nivel cultural de las madres del grttpo de
riesgo tite inferior (pc0,001) al nivel cultural del grupo control (X2=61,39).
Una vez demostrado ésto -con el fin de facilitar la comprensión de los datos- realizamos una
valoración reagrupando loscinco grupos iniciales en tres: ninguno/elemental, medio.BUP/univ.medio y univsuper.
El resultado, tras efectuar un estudio comparativo de proporciones, demostró nuevamente que, efectivamente, en el
grupo de riesgo el nivel de estudios <le las madres era inferior (pC,OOI) al de aquellas del grttpo cíe tieonatos sanos:
en el primero el nivel de estudios ninguno/elemetital supuso 56,79% (n280\ siendo esta proporción en el de satios
del 44,46% (n=2091), y los estudios universitarios superiores se dan en tan sólo el 11,56% (1w57) de las primeras,
llegando al 18,56% (n873) de las últimas (p<0,OOl).
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Ni velde esluelios -reagrupados- Ú~’<O,OOJ)
Como señalan AYLWARD y PFEIEFER270 el nivel cultural de la madre es uno de los
parámetros frecuentemente utilizado como marcador ambiental y como tal, es de esperar que sea inferior en los
grupos de riesgo, como de hecho, así ha resultado en nuestro estudio.
La explicación, generalmente aclmitidaI7t~tí97~27?2Sl339SiO, acerca de que la condición cultural
baja -la cual suele it’ unida a un bajo nivel socioeconómico- influye negativamente en muchos aspectos obstétricos
sobre la mttjer, el feto y el recién nacido, se basa en el hecho, ya hace tietnpo descrito3”, de: menor número de
visitas prenatales -cosa que en nuestro trabajo no ha resultado significativo-; menor edad materna -punto que se
refleja en tiuestros resultados al encontrar una menor media de edad (p~O,OS) en el grupo de riesgo-; peor
seguimiento de las instrucciones y recomendaciones médicas; más partos pretérmino y CIUIU440342 -estos dos
aspectos los obviarnos en nuestro trabajo por entrar en la definición de recién nacido de riesgo-; etc
Por tanto, el nivel cultural de las madres del grupo de riesgo ha resultado ser significativamente
inferior al del grttpo control.
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O Profesiót¡ del Dadre
Utilizando la profesión del padre como otro posible parámetro aproximador a la clasesocial a la
que pertenecía la familia del niño, encontramos la siguiente distribución:
Profesión (iRiesgo (%) OControl (Va)
Obrero 35,09 0i173) 43,56 (n2049)
Obrero especializado 30,22 (n149) 29.83 (n1403)
Técaico adminIstrativo 12,57 (n62) 7,68 Qn333)
Uatverslt,srlo medIo 11,96 (m~59> .4,27 (mr2Ol)
UnIversItario superIor 7,50 (n=37) ¡2,85 (n=6O6~
I>,vJestánpatento (X’~88,67)( p<O,OOi)
La diferencia recayó fundamentalmetite en ulla mayor proporción, en el grupo de riesgo, de
unaversitanos medios: 11,96% (n59), seguido de técnicos administrativos: 12,57% (n=62) y una metior
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Por tanto, en el grupo de riesgo, el nivel socioeconómico resulté sigitificativamente inferior
(p<O,OOI) al del grupo control; lo cual está en consonancia y apoya el resultado anterior: menor nivel cultural
materno en el grupo de riesgo.
O Hijos nutertos anteriores
Media
GRiesgo ¡ G,Control ¡
0,058 0,022
0,252 0,171DT
iI&os utuerlos onte,lo,’cs (pcO,O))
La existencia en la historia de la madre del antecedetite de algún hijo muerto anterior resultó, en
general, bastante escasa; de hecho en el grupo control la media de hijos muertos anteriores fue tan sólo de 0,022
(OWO,171). Al comparar este valor con el hallado en el grupo de riesgo se pudo comprobar que, en este último
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De aquí se deduce -y en ello coincidimos conHOBEÚ5 y BOTELLK43- que el antecedetite de
hijos muertos anteriores supone una característica de los grupos de riesgo y corno tal, puede ser considerado un
factor de riesgo. Sin embargo -y al contrario que estos autores- nosotros no encontramos diferencias
estadísticamente significativas en cuanto a la proporción de abortos o malforniados anteriores.
Por tanto, según nuestro estudio, el antecedente cíe hijos muertos anteriores supone un factor de
riesgo, mietitras que el antecedente de abortos y/o malforniados anteriores no lo es.
O Preparación al t)arto
Casos
Porcentaje I G Riesgo ¡11222,7! T G.Control36,9!
Preparación a/porto <p<O 001)
La preparación al parto resultó en general escasa; en el grupo control tan sólo se dio en algo más
de la tercera parte -36,91% (n=1736)- valor que superó (p<0,OOI) al escaso 22,71% (n=1 12) del grupo de riesgo,
La explicación podría venir de un mayor deseo y responsabilización por el embarazo, entre
aquellas mujeres que acuden a los cursos de preparación, es decir, podría considerarse como un indicador del,
teóricamente, óptimo cuidado psicofisico gestacional; aunque tatubién se debe tener en cttenta que gestatites con el
mismo interés, pero que presentan un curso complicado de su embarazo, no adoptan esta medida por manteneruna
relación obligadamente mucho más estrecha con su médico.
242
Ra ací de la Guerra Gallego
Análisis epide,niokSgico
A la luz de este resultado, es posible pensar que la preparación al parto podría representar un
relativo factor de no riesgo y como tal debería ser potenciado.
Queremos resaltar que nosotros no hemos hallado ninguna diferencia al comparar el número
medio de visitas preparto, lo cual quiere decir que la mayoría de los embatazos de nuestra población son
controlados de manera adecuaday eti forma similar.
O Enfermedades maternas asocin(las o conanlícando el embarazo
Se entiende por enfermedad asociada al embarazo, aquel cuadro patológico que está ligado de un
modo causal directo con la gestación; es decir, en su patogenia se encuentra el embarazo mismo, por tanto, aparece
y desaparece con él. A estas enfermedades también se les ha denominado con el término de gestosis~”4. Ejemplo de
estos cuadros son la hiperemesis gravfdica, la preeclárnpsia o EPH gestosis, ciertas formas gestacionales de
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La enfermedad que complica el embarazo es laque posee una etiología propia e independiente de
la gestación, es decir, puede existir antes de ella, o comenzar en el transcurso de la misma y - por supuesto- no




IiqlLwmedaclcs contpliccsnelo el enibenazo <‘p<O.OOI)
La aparición de enfermedades asociadas al embarazo resultó extraordinariamente escasa en el
grupo control -05,48% (ti=258)- dándose en un porcentaje bastante mayor (p<O,OO1) en el guipo de riesgo:
35,29% (nA74).
Menor aún resultó la frecuencia de aparición, en el grupo control, de enfermedades complicando
el embarazo -2,14% (n=100)-, mientras que en el grupo de riesgo este hecho se dio en un elevado porcentaje
(p<0,OOI), próximo a la mitad de los casos: 45,84% (n=226).
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Enfe,mectades asociadas v’o complicando el ciaba, «za (p<O,001)
Por tanto, de nuestro análisis se puede concluir que la existencia de enfermedades asociadas al
embarazo -y más aún complicándolo- supone un importante factor de riesgo, o dicho de otro modo: su ausencia
representa un importante factor de no riesgo.
O Embarazo múltiple




La proporción general de gestaciones múltiples de nuestro estudio (1,12%) fue similar a la
encontrada en otras comunidades de nuestro ámbito339: Europa y USA (0,75-1,25%), difiriendo clatametite de
aquellos otros grupos que nos son más ajenos cultural y genéticamente, resultando bastante más ajto que en China y
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Estos datos, por si solos, ya reflejan la influencia que -además de la genética- el ambiente, la
cultura, las costumbres ejercen sobre la salud en general y sobre la gestación, y su proditoto, en particular.
El embarazo múltiple -hay que destacar que en nuestra casuística tio existió ningún embarazo de
más de dos fetos- en el grupo control tuvo una escasa frecuencia de presentación -0,59% (n=28)- dándose en un
porcentaje más de diez veces stíperior ente los neonatos de riesgo: 6,28% (n31) (p<O,OOl). De hecho la tuediade
neonatos para el grupo de riesgo fríe de 1,119 (01=0,337), mientras que para el cíe recién nacidos sanos ascendió a
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Atedio cíefetos po;’ gestación (¡‘<0,001)
Por tanto, al igual que otros autores~27345, demostramos que el embarazo múltiple apatece
como un evidente factor de riesgo que, en getieral, actúa provocando lies circunstancias: menor edad gestacional,
menor peso al nacimiento y más problemasen el parto; por lo que pasan a formar parte de los grupos de riesgo.
En el origen de estas tres últimas situaciones se encuentran, entre otras causas, la mayor
frecuencia en estos embarazos de placentas previas346, hipet’tensión gestacional347’348, malformaciones349,
pretémiinos, ChUR, sufrimiento fetal agudo, mayor morbilidad y mortalidad350’35t, retraso intelectual y altetaciones
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O Tino de mirto
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Tipode parto GRiesgo (%) OControl (Ve)
Eutócico 48,27 (n238) 77,54 (n3fi47)
Fórceps 9,53 (n47) 8,lO(n381)
Ventosa 0,40 ~n2) 6,t9 ~9)
Cesárea 40,77 (n’20t) 13,84 (n651)
PatUllen 5,01 ~n5) 0,31 (trl5)
Clase do l3arto ÓX’>~ 256 iSflp<O.OOI)
El peso de la diferencia recayó, fundamentalmente, en la mayor proporción de partos en podálica
en el grupo de riesgo -1,01% (n=5)- seguido de las cesáreas -40,77% (íi=201)- y de las ventosas: 0,40% (n=2).
Estudian3os si la proporción de distocias era superior en el grupo de riesgo que eti el control,
para lo cual comparamos sus porcentajes, eticontrando que el tipo de parto es eLitócico en la mayoría de los casos
de neonatos sanos -77,54% (n=3.647)-, mientras que entre los de riesgo este hecho se dio en menos de la mitad:
48,27% (n=238) con una significación de p<O,00l.
No parece que la técnica quirúrgica en si constituya un factor de riesgo -salvo la acción de la
anestesia- sino la situación que lleva a realizarla -hipertensión arterial, hemorragia uteritia, rotura prematura de
tuembranas, ...- que en ocasiones, aparte del mal estado previo del feto, produce ttna prematurídad iatrogénica. De
hecho se considera que la finalización de muchos tipos de distocia, en el momento oportuno, mediante cesárea,
mejora globalmente la morbi-mortalidad perinatal352.
El porcentaje idóneo de cesáreas, para conseguir los tnejores resultados globales, se sitúa entre
un mínimo353 del 10% y ttn máximo3543” del 15%, dependiendo de factores ambientales, personales y asistenciales
de cada comunidad.
La proporción hallada en nuestra muestra supera ligeramente estos valores, situándose en el
17,82% (n=1012) de toda la población del estudio, cifra que desciende discretatnente al 17,30% (¡i=956) cuando
descontamoslos casos provenientes de otro Centro.
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Por tatito, el parto distócico puede considerarse una característica muy frecuente entre los
neonatos de riesgo, que generalmente obliga a la realización de cesárea, técnica ésta que en nuestro Centro es
llevada a cabo en una proporción similar, como era de esperar, a la casuística getieral.
De las comparaciones realizadas, no presentaron diferencia significativa entre el grupo de riesgo
y el control, los factores: media de gestaciones anteriores, tualfonnados anteriores, abonos anteriores, vivos
anteriores y visitas preparto; tampoco el sexo del recién nacido.
Por tanto, según nuestros resultados, estos factores no parecen suponer elementos asociados a
un incremento del riesgo, a pesar de que algunos autoresAlt9k19?340 consideran al último elemento -el sexo- como
factor de riesgo, dado que han encontrado un mayor porcentaje de varones entre los niños que desarrollan secuelas;
lo cual hablada a favor de una posible ‘mayor resistencia” de la hembt’a frente a la agresión perinetal, aunque a la luz
de nuestros resultados creemos que el sexo “pci’ se” no puede ser considerado como factor de riesgo; aunque si
podría potenciar la acción de otros factores -vendría a ocurrir algo similar a lo que se da entre los adultos al valotar
los factores de riesgo de la cardiopatia isquémica-.
Finalmente -y aunque ya lo hemos resaltado al inicio de este apartado- recordamos que hay una
sene de factores que obviamente, y por definición, son siempre desfavorables al grupo de riesgo -unidad de ingreso,
edad gestacional, valores antropométricos, test de Apgar y tipo/tiempo de reanimación-, simplemente por entrar
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O Resumen dc resultados
Como resumen de la comparación de factores epidemiológicos entre el grupo de riesgo y el
grupo control, podemos destacar que en el grupo de riesgo:
O - La edad de las madres tite menor
O - Su nivel cultitral y social resultó inferior
O - Hubo más antecedentes de hijos muertos
O - Se hizo menos preparación al parto
O - 1-Tubo más enfermedades asociadas y/o complicando el embarazo
O - Existió mayor proporcióti de embarazos múltiples
O - Se dieron más partos distócicos -sobre todo podálícas-
O - No hubo diferencia en cuanto al número de gestaciones,
anteriores
O - Tampoco existió diferencia en el número de visitas preparto
O - Ningún sexo predominó sobre el otro
nialformados, abortos y vivos
Una vez finalizada esta parte del estudio epidemiológico, la cual era el objetivo primordial del
mismo, decidimos ampliarla y completarla, realizando la comparación entre las poblaciones de riesgo trasladadas y
nacidas en el hospital, con el fin de comprobar si existía alguna diferencia a nivel epidemiológico entre ambos
grupos.
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• Factores enidendolóuicos sivdflcath’cunente diferentes cii al urano de imeonatos trasladados v’frente a los
nacidos en nuestro hos,>ital
)
O Unidad de itx~reso
Hospital (0/,) Tmsladados (0/o) ¡
Cuidados intensivos 19,67 (tw97) 47,71 ~n73)
Cuidados medios 80,32 0w396) 52,28 (n80)
Unidadde ingreso 4Y’47,33.i cr~.OOI)
Los recién nacidos de riesgo nacidos en nuestro hospital ingresaron en la Unidad de cuidados
intensivos neonatales (UCIN) en menor proporción -19,67% (n97)- que los de similares características trasladados
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Por tanto, está claro que los recién nacidos provenientes de traslados ingresaron en peor estado.
La explicación a este hecho puede residir -y en ello coincidimos con lo expuesto por KLAUSS y FXNAROFF24- en
diversos factores: se trasladati desde Centros primarios o secundarios los casos más graves, la dotación de medios y
personal para prestar atención natal y postnatal a estos niños no suele ser la más idónea, la decisión de derivar no
siempre se realiza en un plazo de tiempo razonable, las condiciones de traslado en muchas ocasiones no son
adecuadas,
Por tanto, la derivación después del parto no es el sistema ideal ni para el niño ni para la madre,
siendo preferible proceder al transporte de ésta y realizar el parto en un Centro adecuado con UCIN. Se ha
empleado la frase de que, en generní, “el ¡flejo es la mejo>’ incubado,‘a en que se puede traslada> a un niño”.
Creemos que en algunos casos existen una serie de presiones espurias médico-politicas y
económicas que impiden realizar todos los transportes “iii útero” aconsejables. Ello parece ser más cierto dentro de
la atención secundaria, que al ser en general privada, en muchas ocasiones entra en competición con las unidades
terciarias sobrepasando sus límites prudenciales de actuacióti por motivos económicos. De hecho, entre los casos de
bajo peso al nacimiento, se ha comprobado que cuando los partos se realizan en Centros dotados de UCIN se
observa un descenso en la mortalidad peritiatal, ésta se iticrementa si dicha unidad no existe pero se realiza el
traslado del neonato, y aumenta mucho más si no se cttenta con una UCIN y además no se traslada al recién nacido.
En cuanto al momento postparto ideal para trasladar, se recomienda que cuanto antes se lleve a
cabo mejor -hay que recordar que el 30% de las muertes neonatales se producen dentro de las primeras veinticuatro
horas-; de hecho cuanto más precozmente se lleve a cabo la derivación, más se asemejati los resultados finales a los
de los Centros dotados de UC1N24.
Esto debe ser tenido en cuenta a la hora de realizar el análisis de los datos y por ello
recomendamos, al igual que hemos hecho en este trabajo, la separación sistemática de los casos trasladados
t7
valorándolos por separado. Así opinan también KTELY y PANETH277, STANLEY y ALBERMAN y
HORWOOD284, De no actuar así, lo más probable es que aparezca un sesgo a la hora de interpretar los datos
tendente a concluir unos peores resultados para el Centro de referencia.
Como ejemplo de la veracidad <le este punto podemos señalar que en nuestra casuística -en el
periodo de 1985-95- se registraron 223 defunciones, de las cuales el 70,40% (n’~157) habían nacido en el hospital y
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el 29,59% (rv6G) provenian de traslados desde otros Centros, pues bien, la mortalidad en el grupo de neonatos
ingresados que nacieron dentro del hospital frae del 5>18% (rr157), mientras que para el grupo de trasladados se
elevó casi al doble: 9,37% (n66).
O Nivel <le estudios materno
Estadios Hospital (VS) Trasladados (‘Is)
Ninguno 7,30 ~n=36) 6,53 0r10)
Elemental 49,49 Or’244) 36,60 (n=56)
Medio/131.JP 20,28 (n100) 23,52 (n=36)
Univ.medio 11,35 (n56) 9,15 (n14)
Ut,lv.superlot 11,56 (n=57) 24,18 (n=37)
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El nivel de estudios en ambos grupos de riesgo resultó significativamente diferetite
(X218,16~p<0,01), siendo superior etitre las madres de los neonatos trasladados, aunque la ausencia de los
mismos, o su nivel elemental, llega hasta el 43,13% (n=66). El peso de la diferencia se centró en un nivel elemental,
inferior entre las madres de los trasladados -36,60% (nZ56)~ y en la mayor proporción -irás del doble- de estudios
universitarios superiores entre los trasladados: 24,18% (n37).
O Ninguno
U Elemental






Por tanto, nttestros resultados señalan que las madres de los neonatos de riesgo que fueron
trasladados tenian mayor nivel de estudios que las madres del guipo de riesgo nacido en el hospital, lo cual, parece
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O Profesión <leí oMIte
Profesién Hospital (%) Trasladados (Va)
Obrero 35,09 (n113) 25,49 (tr’39)
Obrero especializado 30,22 (n 149) 30,06 (tr—46)
Técnico administrativo 12,57 (n—62) ¡3,72 (n21)
Universitario medio 11,96 (m’59) 11,11 (n17)
Unlvcrsltarlo superIor 1,50 (n=37) 11,64 (n=27)
Otro tanto sucedió con el nivel social estimado a partir de la profesión del padre
(X2=15,81)(p<0,01). La diferencia radicó en que la proporción de obreros fue inferior entre los padres de los niños
trasladados -25,49% (n39)- que entre los del hospital: 35,09% (n=173\ y en que entre los primeros se dio, con
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De este punto y del inmediato anterior -nivel de estudios matemo- se deduce que el nivel
cultural y socioeconómico de las familias de los tieonatos de riesgo trasladados, fue superior al de aquellas familias
que acudieron a dar a luz al hospital.
La razón tal vez se encuentre, en que a mayor nivel socioeconómico, se acuda más a parir a
Centros privados; las razones pueden ser variadas: posibilidad económica, y por tanto, de elegir Centio, preferencta
de la comodidad que ofrecen las clínicas privadas, signo externo de prosperidad económica de cara a llamar la





IVómero sit> m~ack1os //3<O,05)
El embarazo múltiple se dio más frecuentemente (p<O,O5) entre los provetiicntes de traslados,
con una media de nacidos por parto de 1,19 (DT=0,43), que en los nacidos en el hospital, cuya media fUe tan sólo
de 1,12 (01=0,33).
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NÚ>ae,o de nacidos rp<O.0S)
La explicación a este hecho posiblemente se eticttentre en que mttchos partos genielares se
Centt’os privados, queposteriortnente se ven en la necesidad de trasladar a los neonatos por su estado y






La edad gestaciotial de los neonatos trasladados desde otros Centros alcanzó tina media de 36,24
semanas (DT4,46) lo cual está claramente por debajo (p<O,OOI) de la media de edad de los recién nacidos de
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Peso atuachuienlo tp<O, 1)
El peso al nacitniento resultó ligeramente inferior -rozando la significación estadistica (p<O, 1)- en
el grupo trasladado, con una media de 2.316 gramos (DT=898,08), que en el nacido en el hospital: 2,474 gramos
(DT=805,37).
Alodio de peso alnacbn¡enio (p<O, 1)
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El perímetro cíaneal resultó inferior (p<O,OS) en los neonatos trasladados, cuya media fríe de
316,64 rnms (DT=36,24), que en los nacidos en el Hospital: 324,65 mms (DT=28,38).
A-lcd/a ¿-le perime/ro craneal ~p<O,OS)
La causa de estas dos últimas diferencias antropométricas -peso y peritiietro craneal al
nacimiento- se encontrada en la ya señalada menor edad gestacional que se encontró entre los niños trasladados; y
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friera de las unidades neonatales de los Centros terciados -tal es el caso de los recién nacidos más pretéranino- con
las complicaciones que suelen presentar.
O Test de Angat’ nl 50 minuto
Apgar a los 5 Hospital <Yo) Trasladados (%)
0-3 0,81 (n4) 3,26 0r5)
4-1 13,99 (rt69) 28,75 (n44)
8-10 85,19 (ta=420) 51,97 (nt04)
Tes/ ¿te Apga~ al 50aUno/o (X>=23,87)tp<OOOJ)
El test de Apgar al quinto minuto tesultó distinto en su distribución en los dos gntpos
(X2=23,87)(pctO,O01), radicando la diferencia en una mayor proporción de alta puntLíación (8-lo) entre los
neonatos de riesgo del hospital -85,19% (íi=420)- tiente al 67,97% (n=104) de los trasladados y en una mayor
proporción de puntuación media (4-7) entre estos últimos: 28,75% (¡i=44), fretite al 13,99% (tr69) de los nacidos
en el hospital,
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¿lpgar o los 5 n:intrlos
Cabe destacar que, aunqtte la proporción de puntuaciones de 0-3 resultó escasa en atí~bos
grupos, fUe el triple entre los trasladados -3,26% (n”5)- que entre los nacidos en el hospital: 0,81% (w’4).
Podemos concluir, que los recién nacidos trasladados por la causa que friere -preníaturidad
fUndamentalmente- presentan un peor grado de adaptación a la vida extrauterina, lo cual es reflejado por la no
existencia de <liferencia significativa entre el test de Apgar al primer minuto -quiere decir qite los dos grupos nacen
en un estado similat’— y la diferencia señalada en cuanto al mismo test, realizado a los cinco minutos. La explicación
pudiera encontrarse en un peor manejo o atención etilos casos cíe riesgo atetí<lidos flíeta del hospital.
O Reanirnacióta
Tipo de reaniniación Ilospital (¾) Trasladados <‘/o)
Ninguna 72,61 (n358) 66,01 (n101)
Amnbu 23,93 (n1 18) 21,56 (n=33)
In<uhaclón 3,44 «rl?) uit (n49)
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La necesidad de realizar reanimación difirió entre ambos grupos (X2=17,85%) (p<O,0O1),
realizándose más del triple de intubaciones -12,41% (n19)- entre los neonatos trasladados, que entre los nacidos
en el hospital: 3,44% (n=1 7); hecho que tio hace más que cotitirmar lo ya comentado acerca del peor estado de los












Tipo de reanimación (X’17$5)(p<0,00I)
O Estado al inereso
Estado al ingreso Hospital (O/o) Tresladados (%)
Estudio 1l,l9(n351) 40,52 (n62)
Atención 23,52 (n1 16) 41,17 (iw63)
Critico 5,27 (n26) 18,30 (tr28)
Es<acto al Ingreso 4’Q=54,OIftp<0,00l)
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Como confirmación del punto anterior, encontramos que la calificación del estado al ingreso fue
claramente desfavorable al grupo de recién nacidos trasladados (X2~r54,01) (p-CO,OO 1), ya que entre los mismos el
estado de “crítico’ se estitnó en el 18,30% (ui=28) y el de “atención” en el 41,17% (¡rS) de los ingresos, frente a
una proporción en el grupo nacido en el hospital que fije respectivamente del 5,27% (n”26) y del 23,52% (n#l 16).
Estado al Ingreso 4V=54,OJflp<Ú,001)
O Gi’ado de i’iesao
Alamia Hospital 0/’) Trasladados (VS)
Máxima (A-3) 21,90 (n105> 45,75 «i70)
Media (A-2) 33,46 (n165) 28,10 (n43)
Mini,,,,, (A-1) 44,62 (n220) 26,14 (n-I0)














Análisis de los factores de riesgo y de las deficiencias
Por último, la distribución del grado de riesgo fUe diferente en ambos grupos (X2c35,04)
(pc0,001), existiendo una proporción de alto riesgo que resultó más del doble entre los neonatos trasladados -
45,75% (n=70)- que entre los nacidos en el hospital 21,90% (tríOS)-, dándose el riesgo mínimo con tiiás
frecuencia entre estos últimos -44,62% (sr220)- que en los pritneros: 26,14% (n=40).
LI Hospital UTrasladados
Tipo de ala,”na (x’=3S,04)(p<O.0Ol)
No se encontró diferencia significativa entre el grupo de riesgo trasladado y el nacido en el
hospital en cuanto a los parámetros: edad materna, gestaciones, malformados, abortos y muertos atiteriores,
preparación al parto y número de visitas preparto, enfermedades asociadas y/o complicando el embarazo, horas de









Rafael de la Guerra Gallego
Análisis ep~demioí¿gico
O Resumen <le resultados
Por tanto, de este análisis se desprende que en el gntpo de riesgo proveniente de traslados:
• Las madres tuvieron mayor nivel de estudios
• La familia poseía mejor situación socioeconómica
• Se dieron más gestaciones múltiples
• Hubo más casos de prematuridad y por tanto menor peso y perímetro craneal al nacimiento
• La recuperación vital a los cinco minutos tite menos satisfactoria
• Su estado al ingreso era peor
• Hubo mayor proporción dc casos de alto riesgo
• Raujiten del análisis
1.- Ciertos parámetros epidemiológicos, podrían ser considerados como Jacto>‘es <-le riesgo,
ya que anunciarían una mayor probabilidad de obtener niños con riesgo de deficiencias: menor edad
materna, inferior nivel sociocultitral, más antecedentes de hijos muertos anteriores -no así de malformados
o abortos-, menor proporción de preparación al parto, más enfermedades maternas durante la gestación,
más embarazos múltiples, y más partos distócicos -especialmente en podálica-.
2.- Debido a la actual coyuntura sociolaboral, que lleva a que los jóvenes contraigan
matrimonio más tarde de lo que lo hacían antes -en 1993 en la comunidad <le Madrid casi la mitad de las
mujeres que se casaron (47,6%) tetilan entre 25 y 29 años- la edad inedia a la que se dio a luz en nuestro
hospital (1990-1 995) resultó ciertamente elevada: 29 años.
3.- El paito a edades maternas extremas fUe muy itifrecuente: tati sólo el 0,07% eran
menores de 16 años y el 1,86% mayores de 40 años.
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4.- Lajn’epaz’actón al pairo no resulté una costumbre frecuente, al menos en nuestro área
sanitaria, donde tan sólo un tercio de las mujeres la llevaron a cabo. Esto quizás podría estar relacionado con
el bajo nivel cultural de las mismas -cerca de la mitad de ellas no poseía ningún tipo de estudio, o éstos eran
elementales- y con su bajo nivel socioeconómico -que también rozó el 50%-.
5.- La p,’epcn ‘ación alpaito se dio en menor proporción entre las madres de niños de riesgo,
luego esta actividad -tal vez por lo que conlíeva de concienciación, nivel cultural, ..- podría ser considerada
un factot’ “amortiguador” del riesgo.
6.- Las e¡?fe,’n¡edades maternas durante la gestación se asociaron fUertemente a la aparición
de riesgo -de un tercio a un cincuenta por ciento de los casos- siendo uno de los priíicipales factores de riesgo.
7.- El embarazo múltiple -que se dio en tiuestro medio en una proporción similar a la de los
países de nuestro ámbito: alrededor de una de cada cien gestacioties- resultó otro importante factor de riesgo,
ya que apareció con una frecuencia diez veces superior en los niños que fUeron posteriormente catalogados
como de riesgo pot’ otros motivos, Esta situación, generalmente, llevó a la aparición de otros factores de
riesgo: pretérmino, bajo peso y/o sufrimiento fetal.
8.- El paito distócico fUe más frecuente en los casos de riesgo -se dio en algo más de la
mitad de ellos-, por tanto, la distocia también podría ser considerada un factor de riesgo.
9.- No resultaron factores de riesgo -ya que no incrementaron las posibilidades del mismo-
tu el antecedente de abo¡’tos, tú el de malformnaclos.
10,- Ningún sexo prevaleció en la población de riesgo.
11,-Los casos de riesgo procedentes de traslados a nuestro Servicio desde otros Centros,
presentaron una serie de características que les diferenciaba de los nacidos en el mismo, que se resumen en
que, aquellos: procedían de familias coti nivel cultural y socioeconómico alto/medio, su estado al ingreso fue
peor y su probabilidad de desarrollar alguna deficiencia resulté mayor.
Esto parece querer decir que muchas familias, si se lo pueden permitir, prefieren que sus
hijos nazcan en Centros privados, lugares donde, si se presenta algún problema que comprometa al recién
nacido, el control del mismo es más díficil -por diversos motivos, en los que no entramos en este momento- y
se ven en la necesidad de proceder al traslado del neonato a un Centro terciario, con todo lo qtte esto
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conlíeva, en general, y según cuándo y cótno éste se lleve a cabo, de incremento del riesgo para el neonato
trasladado.
12.- Los niños nasladados presentaron más frecuentemente los factores de riesgo:
embarazo múltiple, pretérmino y bajo peso al nacimiento.
13.- Los neonatos provenientes de un has/ado presentaron peor adaptación a la vida
extrauterina que los nacidos en nuestro Centt’o, hecho que se demuestra por la similitud de su estado al
nacimiento -paridad de valores del test de Apgar al primer minuto-, mientras que la depresión neonatal grave
(Apgar 0-3) a los cinco minutos de vida resultó inferior al 1% en los nacidos en nuestro Centro, este valor se
multiplicó por tres entt’e los trasladados.
14.- Los trasladados -como efecto de lo dicho en el punto anterior- presentaron tres veces
más (12%) el factor de riesgo “intubación”.
15.- La calificación del estado del neonato al ingreso fUe peor entre los tiasladados,
considerándose crítico en el 18% de ellos, valor que resultó más del triple que para los nacidos en nuestro
Centro.
16,- La proporción de máximo riesgo fUe el doble entre los trasladados.
17.- Por lo expuesto, el traslado del recién nacido puede ser considerado un auténtico
factor de riesgo de deficiencias.
18,- Los hallazgos referentes a los traslados se pueden resutnir diciendo que: el traslado
supuso un importante factor de riesgo, ya qtte provino con más frecuencia de una gestación múltiple, ariojó
más casos de prematuridad -y, por tanto, de menor peso y perímetro craneal-, la recuperación dc los casos
deprimidos en los primeros minutos de vida resultó poco satisfactoria, ingresaron en peor estado y la
proporción de alto riesgo fite elevada.
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• “Perfil” del neonato de riesgo
Finalmente, queremos exponer -salvando la evidente inexactitud que ello conlíeva- un “perfil
general” del típico neonato de riesgo, el cual se diferencia de un caso normal en que su madre es algo más joven -
pero no excesivamente: no menor de 16 años- y tiene historia de algún hijo muerto anterior; este recién nacido tiene
más probabilidad de provenir de una gestación múltiple, haber tenido dificultades en el parto y gran probabilidad de
nacer mediante cesárea; su edad gestacional y sus parámetros antropométricos son inferiores -raramente superiores-
nace en malas condiciones y su recuperación eti los pt’imeros minutos tío es óptima, precisatido reaniniación e
ingreso, teniendo bastante probabilidad de desarrollar patología neurológica -hemorragia cerebral, covulsiones,
infecciosa, respiratoria, .. También es posible que provenga de un traslado desde otro Centro.
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Esquema de este o¡,ar/ado
Esta segunda fase del trabajo, como ya señalamos en el apartado de Material y métodos,utiliza la información obtenida del seguimiento a lo largo del periodo 1985-1995; durante
esos 10 años ingresaron y sobrevivieron un total de 3.634 neonatos, de los cuales, como es lógico, la mayoría, el
82,19% (n—2.987), habían nacido en nuestro hospital, proviniendo el resto, 17,80% (¡r647), de derivaciones desde
otros Centros,
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De los 19.476 nacidos vivos, en nítestro hospital, durante la década que comprende este estudio,
la proporciónde niños con factores de alto riesgo, fue del 2,3 5% (¡r—458j.
~t .%: .—
Incidencia en la pol~lacid;i generalde: neonabos patológicosyde alio riesgo
Como vemos, de los 3.634 ingresos habidos entre 1985-95 pasaron al programa de seguimiento
por presentar factores de riesgo de desarrollar deficiencias psiconeurosensoriales 634, es decir casi uno de cada seis
ingresos, lo cual supone una proporción del 17,44%.
No es posible conocer cnn exactitud la proporción general decasos de riesgo entre los nacidos vivos, ya que aquellos con grados dc
riesgo inferiores al máximo ~A-2,A-l,A-0)sólo son inclttidos enel programa de seguimiento si presentanal nacimiento algúntipode
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• Gnino de trasladados
Nos ha interesado comparar la incidencia general de riesgo entre los nacidos en el hospital y los
que provenían de traslados desde otros Centros, para ello, necesariamente, hemos tenido que partir del grupo de
ingresados(n=1,634).
De los 647 casos provenientes de traslados, se consideró que presentaban riesgo de desarrollar
deficiencias, y por tanto se incluyeron eti el programa de seguimiento, el 25,81% (¡í=167), tnieíitras que esta
proporción entre los 2.987 ingresados que nacieron en el hospital fíe del 15,63% (n=467).
La diferencia resultó estadísticamente significativa (p<0,0O1) ; luego, he aquí un primer dato que









Proporción de caros de riesgo entre los h¡grcsalos seg¿n st; origen (p<O,OOJ)
Rafael de la Guena Gallego
Análisispí’ospectivo
teóricamente, existe más riesgo de deficiencias entre los neonatos que ingresan procedentes de un traslado, que
entre los que ingresan tras nacer en nuestro hospital”.
La explicación probablemente se encuentre, al menos, en tres putitos: especial mal estado al nacimiento -
motivo por el cual es derivado-, posible tío óptima atetición en los primeros momentos de vida, y traslado no
siempre en las mejores condiciones,
El dar cuenta, como hacemos nosotros, de los casos cuyo origen es una derivación ha sido
encarecidamente recomendado por FIt4ERtSS pat-a los estudios prospectivos& y debemos destacar que no son
muchos los trabajos que adoptan esta medida, de hecho, el 75% de los estudios de seguimiento, o bien emplean
muestras obtenidas en un único Centro, o bien no especifican la proporción de traslados2á5270=?7282.
Puede ser que la recepción de derivaciones incremente la representatividad de la mitestra
respecto a la población general de la que se obtiene, netttralizaado sesgos debidos a muestras pertenecientes
exclusivamente a un sólo Centro; aunque tatubién hay quien opina’7 que los traslados pudieran incrementar la
incidencia de deficiencias por aparición de uti sesgo centrípeto, dado el habitual nial estado de los niños derivados,
En este sentido ya apuntaba HORWOODi&t que los trabajos efectuados en Centros terciarios, corno es nuestro
caso, resultan dificiles de interpretar.
Nosotros, para salvai’ este obstáculo, además de realizar una valoración global de los resultados,
efectuamos un atiálisis que tiene en cuenta el origen de los casos; contamos siempre con la referencia del lugar de
nacimiento -hospital vs trasladado-.
NACIDOS EN EL HOSPITAL TRASLADADOS
73,65% (r467) 26,34% (tí 167)
Dislrdnwidn cíe los casosen segt;iniienlosegún lugar de nacínnenlo
a
Por supuesto, esto no significa que el resultado final, es decir el estado psiconeurosensorial del nifio, haya de ser necesariamente peor
entre los trasladados. Este extremo se confirmará o descartará más adelante, según se vayan analizando las diversas deficiencias.
- & Se da la curiosa coincidencia deque en su publicoción, esto autor refiere un porcentaje de niflos procedentes de traslados, dcl 29,5%, lo cual so
asemeja a nitestra proporción del 26,34%.
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En cuanto al grado de riesgo de deficiencias de los niños incluidos en el programa de
seguimiento, como es lógico, la inmensa niayoria (92,11%) frieron de alto riesgo (A-3), siendo el resto” de riesgo
medio (A-2) (2,36%), de bajo riesgo (A-1) (2,05%) y de muy bajo riesgo (A-O): (3,47%).
ORADO DE RIESGO CASOS
Alto (A-3) 92,11% (n554)
Medio ~A-2) 2,36% (n15)
Bajo (A-I) 2,05% (n13)
Sin riesgo (A-O) 3,47% (n22)
Nivel de ilesgo de los niños en segnimlenbo
Como ya hemos señalado, sc incluyeron en el estudio aquellos casos de riesgo inferior a A-3 que presentaron algún tipo de alteración en
su desarrollo,









Como recomiendan STANLEY y ALBERMAN’1, en todo estudio de seguimiento debería ser
indicada la tasa de mortalidad a lo lat’go del mismo ; nosotros así lo hacemos, y encontramos que fije del 1 l,74%o
(n=6).
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Esta, no muy elevada, tasa de mortalidad probablemente encuentre su explicación en que la
muerte de los neonatos de riesgo que están en peores condiciones se produce en momentos muy tempranos> siendo
la situación vital de los que sobreviven aceptable, y, por tanto, no presentando un riesgo de muerte mayor que el de
la población general, aunque si de deficiencias,
• Pérdidas
Un aspecto sttmamente importante en los estudios de seguimiento es el análisis y publicacióti de
las pérdidas de casos ocurridas a lo largo del mismo2»~73ZS; de hecho casi el cien por cien (93%) de este tipo de
trabajos -al igual que hacemos nosotros- especifican este extremo.
Hemos perdido, a lo largo de estos díez años, un total de 123 individitos (19,40%) de los 634
iniciales,
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Esta proporción, autíque a primera vista pudiera parecer excesiva, no se aleja de lo que es
habitual en otros estudios prospectivos, sobre todo si tenemos en cuenta que en ocasiones se ha llegado a perder
hasta el 50% de la muestra inicial’982t2. No olvidemos que, como señala ESCOBAR”6, existe una relación
directamente proporcional entre la duración del seguimiento y las pérdidas de casos del mismo.
De los 123 casos perdidos el 8ó,180/o (n106) habla nacido en el hospital, mientras qite el
restante 13,82% (n=17) provenía de un traslado desde otro Centro sanitario, cifras que quizás tan solo reflejen la
proporción de casos en el grupo inicial.
El cálculo de las pérdidas, en uno y otro grupo, indicó que entre los niños incluidos en el
seguimiento nacidos en el hospital (n=467) se perdieron el 22,70% (n106) de ellos, valor que para los trasladados








P;’opo;eión depércílcicis entre los tmslacla¿losylos nacidos a’ elliospirní (pn9OOi)
La explicación a esta menor tasa de abandonos por parte de los casos provenientes de un
traslado no está clara, y posiblemente sea multifactoriní, aunque no hemos sido capaces de encontrar una sola causa.
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Pudiera ser que el peor estado al ingreso y/o una mayor proporción de niños con riesgo de
deficiencias, friesen los factores clave que explicasen la mayor permanencia de los casos trasladados desde otros
Centros.
La primera hipótesis -el peor estado al ingreso- quedó descartada cuando encontramos que el
89j9% de los niños de riesgo nacidos en el hospital, eran de alarma máxima, frente al 92,66% de los derivados, no
resultando la diferencia de significación estadística; por tanto este aspecto no explica la mayor proporción de
permanencias entie los trasladados.
La segunda hipótesis -que entre los trasladados se diese una mayor frecuencia de deficiencias, y
que esto seria lo que haría permanecer en el estudio a un mayor número de niños- quedó también descartada ya que,
una vez analizados los datos -que posteriormente se presentarán en detalle- encontramos que el 52,53% de los
casos seguidos, que hablan nacido en el hospital, presentaron alguna deficiencia, frente al 60% entre los trasladados.
Al igual que para la hipótesis anterior, esta diferencia no fUe estadisticamente significativa: así, tampoco la
incidencia de deficiencias explica la mayor permanencia en el estudio prospectivo, de los niños derivados.
O Causa
Por supuesto, nos ha interesado investigar acerca de las causas de nuestras pérdidas (ux=123), y
hemos comprobado que en el 11,38% (n=14) fUe por traslado de residencia fUera de Madrid, en el 80,48% (n99)
la causa del abandono se desconocía, el 3,25% (n=4) la familia se negó explícitamente a colaborar en el
seguimiento, y el restante 4,87% (n=6) falleciódurante el mismo.
CAUSA DE PÉRDIDA PORCENTAJE
Cambio de residencia 11,38% 0íl4)
Negativa a participar 325% (n=’I)
Fallecimiento 4,87% (n6)
Desconecida 80,48% (n99)
Causas de las pércílcias a lo largo delestudio
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Dislrilnwión <le las consas de pérdhla
De estos datos se desprendeti varias conclusiones: por un lado existió un moderado porcentaje
(16%) de pérdidas que fue inevitable: las defunciones y los cambios de domicilio friera del ámbito de nuestro
hospital; por otro lado hubo un escaso 3% que se negó explícitaínente a participar en el estudio”, gntpo sobre el
cual tal vez setia posible, a través del diálogo y del conocituiento de cada caso particular, ejercer una influencia
positiva respecto a su motivación y consentimiento; por último, la inmensa mayoría de pérdidas (8 1%) lo fueron sin
que se haya podido averiguar la catísa de las mismas; seda a este gnspo hacia donde deberían dirigirse todos los
esfuerzos por tíatar de perfilarlo, analizarlo y lograr reducirlo al mínimo.
La estrategia a seguir, encaminada a disminuir el número de pérdidas de nuestros niños en
seguimiento, será parte de estudios posteriores; baste por ahora con conocel’ objetiva y exactamente la tasa de
pérdidas de nuestro grupo.
« Algunos trabajos” han encontrado el rechazo de hasta cl 21% de los padres.
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O Factores enídemíológicos
Hemos procedido, por ver si habla alguna diferencia en factores epidemiológicos como sugieren
ciertos autorestlí9Vl7.327, al análisis de algunos datos acerca de los 99 casos que se hablan perdido por causa
desconocida -que frieron la mayoría de las pérdidas (80,48%)-. Los hemos comparado con el grupo de casos que
permanecieron en el seguimiento (n=475j,
=> S¡t¡¿acidn familiar
Estable
Inestable 4: 1’érdidtts (%)91,91 (n91)8,08 (tFS) 4 Seguimiento t¿%~ ¡91.ISOr—433) 18,84 ~n42)
Situación familiar (no DES)
En la mayoría de los casos (91%), la situación familiar se consideró estable, no existiendo
diferencia alguna entre los casos que permanecieron o abandonaron el estudio. Otros autores30 sí han encontrado
mayor porcentaje de pérdidas en casos de situación familiar inestable.
X A los -123 casos perdidos hay que sumaries, como indicamos más adelante (ver”Pérdidas funcionales”), 36 casos más; lo que hace que
cl número final que permaneció en ci estudio, sea de 475 niños.
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Padres 74,74 (w44) 86,73 (n=412)
Abuclos/Abuetos y padres/Otros 25,25 (n25) 3,26 (n~6J)
Personas ~‘,tca;goclasde la crianza (p<O,Qh
Se comprobó que la crianza era llevada a cabo por personas distintas de los padres -o junto con
los mismos- dos veces más frecuentementeentre los casos que se perdieron del estudio (25,25%) que entre aquellos
que permanecieron en el mismo (13,26%), siendo la diferencia estadísticamente significativa (p<O,OI).
La causa de esta diferencia podría radicar en menor ínterés, motivación, posibilidad de
movimiento, ... por parte de aquellas personas eticargadas del niño, distintas de los padres.
~ Ambiente
Pérdidas (0/o) Segttiníietto (%)
Bueno 82,82 (n82) 73,68 (n350)
Poco estimulante O OrO) 15,79 Or~~)
Sobrestimulante O (n) 0,84 (iiÑ)
Disfuncional 17,17 (n17) 9,68 (n46)
.4m1,lente que ¡‘odea alniño <>;<O,OS)
El ambiente en el que el niño se desenvuelve se consideró no bueno -poco estimulante,
sobrestimulante o disftincional- en el 17,18% de los casos que se perdieron, y en el 26,32% de los que
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permanecieron en el eshídio. La diferencia resulté ligeramente sigíiiflcativa &<0,05). Este hallazgo, resulta poco
demostrativo y dificil de interpretar.
=~‘ Grado de Hero
Pérdidas (Vn) Seguimiento (Vn)
Máxima 98,98 (n98) 89,47 ~n#25)
Media 1,01 (n”l) 2,94 (n14)
Mlt,i,,’n O (n0) 2,13 (n13)
Nula O (n0) 4,84 (n=23) ¡
Ojalo de rIesgo cp<O,OOl)
Se dieron más casos de riesgo máximo en el grupo que se perdió (98,98%), que en el que
permaneció en el estudio; resultando la diferencia estadísticaniente significativa (p<O,OO1).
El motivo de este hallazgo es también dificilmente valorable, ya qite inicialmente parecería más
lógico que el resultado fuese al contrario: menos casos de máximo riesgo entre aquellos niños que abandonaíi el
estudio, por precisar -aparentemente de cara a la familia- menos ayuda.
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Factores <le riesgo
Pérdidas (%) Seguimiento (Vn)
EBP 36,44 (ti35) 43,15 (tw2OS)
SEA 20,20 (n20) 7,36 (n35) (p<O,Ol)
lnticción 15,15(n15) 20,42(n97)
lnttttxtción 23,23 ~n23) 22,94 0,109)
Convulsiones 4,04 (ir4) 3,36 0x16)
Distrofia 11,11 (n II) 17,68 (n8t)
Heni,cerel,ritl ¡2,12 (n’42) 22,52 (t,107) «sO,0l)
Neuropatol 9,09 (n=9) 10,94 Oa=32)
Otros 8,O8(n8) lO,lO(n48)
Otrosantr 2,02 (n2) ‘l,0O(nl9)
Proporciónde factores de riesgo en el gntpo perdido y en el que pennanecié en cIES
Tan sólo se apreció diferencia significativa (p<O,OI) en el caso del sufrimiento fetal agudo (SFA),
que se dio en el 20,20% de los casos perdidos, frente a un 7,36% entre quienes continuaron en el seguimiento, y en
el factor de riesgo hemorragia cerebral que apareció en el 12,12% de los perdidos, y en el 22,52% de los qile
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=4’ Edad materna
Pérdidas Seguimiento
Edad (afios) 28,63 (D’l’5,95) 29,10 ~DT=5,34)
&lc,d»,c;ten;o (No DES~
No se apreció diferencia en cuanto a las edades de los niños de ambos grupos.
=> Niveleducacional de la madre
Pérdidas - Control
Ninguno 15,15% (n15) 12,63 (ntSO)
Elemental 36,36% (n36) ‘12,3 l(n’001)
Medio,BUP 15,15% (n1 5) 20,2 I(n 96)
Univ.mcdio 5,05% (n5) - 8,63 (n4 1)
Unlv.suíter[or 28,28% (trZS) 16,21 (n77)
Nival cIa estudios de lapncxlre g’= 10,02.) a~<0.OS~
El grado de estudios alcanzado por las madres de los casos perdidos resultó diferente
(Chi=10,02), con significación estadística (p’(O,OS), entre ambos grupos; el peso de la diferencia recayó en un
mayor porcentaje de universitarias superiores (28,28%) entre las madres de los casos que se perdieron, frente
a un 16,21% entre los que permanecieron.
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‘ Profesión <leí padre
Pérdidas Control
Obrero 30,30% (n30) 34,31 (n=IS)
Obrero especializado 17,17% (a17) 25,89 (n123)
Técnico adtninlstratho 4,64% (n—4) 12,54 Ordí>
Univ,medin 35,35% (n35) 17,47 (trSJ)
Univ.superiur 13.13% (n13) 9,47 (n45)
Profesión delpad,e 4Y22.37) (rO,OOJ)
La distribución de la profesión paterna restíltó diferente para cada uno de los dos grupos
(Chi=22,37) con significación estadística (p<O,OOI). El peso de la difereíicia se encontró en un mayor porcentaje de
universitarios medios en el grupo perdido (35,35%) frente al 17,47% en el grupo que permaneció en el estudio; y
un menor porcentaje entre los primeros de técnicos administrativos (4,04%) frente a 12,84%, y de obretos
especializados (17,17%) frente a 25,89%,
Es decir, en el grtípo perdido, la cualificación laboral paterna restíltó stíperior a la del
grupo que permaneció en el estudio de seguimiento.
=~- Preparación al vario
¡ Seguimiento
Si 10,20 (tríO) 15,79 ~n75)
No 89,89 (n~z89) 84,21 Oi—400)
Prepcíracid;; olpau lo ~5VoDES9
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La preparación al parto resultó iwíal de escasa en ambos grupos.
~ Edad isestadonal
Pérdidas




Las semanas de edad gestaciotial flíeron similares en ambos grupos.
Sexo <¡el recién nacido
Pérdidas (Vo) Seguimiento (Vn)
Var~n 62,62 (tr62) 57,68 (tr274)
Hembra 37,37 (n37) 42,31 (tr201)
Sexo <leí tedén nacido ~NoDES,)
No hubo diferencias en la proporción de sexos entre le grupo perdido y el que permaneció en el
estudio.
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Mediado ~so (ges) 2114 ~1Yfr1OI5) 1962 ~DT=863)
Peso cdnochnienlo ~NoDES)
Tampoco se encontró diferencia en ctíanto al peso al nacimiento,
=> Procedencia
Pérdidas (Vn) ¡ Seguituiento (a/o)
lIespital 38,38 (ta38) 70,52 (tr333)
Trosladados 61,61 Or~I) 29,47 Or140)
Procedencia ule los neoncilos qucO.00I)
Se comprobó qtíe un alto porcentaje de pérdidas provenía de traslados (61,61%), frente a tan
sólo un 29,47% entie los que siguieron en el control, siendo la diferencia estadísticamente significativa (p<O.OOI).
Este hecho concuerda con lo descrito por CAMPBELL et al.30.
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Reste uzen del estiedio enide,niolódco (le las ¡mrdalas
Los casos perdidos presentaron una serie de diferencias -respecto a aquellos que permanecieron
en el estudio- que resultaron estadisticamente significativas -con diversos gados de significación- y que listamos a
continuación:
- Provinieron con más frecuencia de traslados
- Tuvieron mayor nivel de riesgo con más frecuencia
- En un mayor porcentaje no fUeron criados por sus padres
- La situación socioeconómica y cultural fue mejor: las madres alcatizaron
mayor nivel de estudios y los padres tuvieron mejor cualificación profesiotial
- El nínhiente fue bueno en trayot’ porcentaje
- En citanto a factores de riesgo: presentaron más casos de SEA y menos de
hemorragia cerebral
Lo cuál, gráficamente podemos representar así:
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1.’ Provenientes dc traslttdos
2.- Máximo nivel de riesgo
3.- Criados por personas distintas dolos padres
4.- Estudios matemos universitarios superiores
5.- Profesión paterna universitario media
6.- Buen ambiente (no sobrestlniuIo~,.j
7.’ Sufrimiento fetal agudo
8.- Hernonagin cerebral
Rafael de la Gucíra Gallego
Análisis prospectivo
O Pérdidas fítncionales
Además de lo expuesto acerca de las pérdidas definitivas, se produjo un segundo tipo de
“pérdida”, que denominatnos ‘funcionales”: pertenecen a este apartado aquellos sujetos que no han acudido al
último control -pero que no consta que hayan abandonado definitivamente el estudio- y, por tanto, se consideran
recuperables.
Este tipo de pérdida, en general reversible tras totrar contacto con las familias, puede llegar,
dependiendo del momento del estudio en que se haga el cálculo, a una proporción tati elevada como del 37,06%
(n235), aunque este valor oscila bajo la influencia de periodos vacacionales, posibilidad de tiempo disponible para
comunicar telefónicamente,
Según estos datos, se deduce que, en algunos momentos del seguimiento, puede llegar a existir
una pérdida teórica -temporal y dependiente de las pérdidas funcionales- de hasta cerca del 65% de los casos
iniciales, lo cual ya ha sido descrito, y en un porcentaje similar, por varios autores1982t1.
Por tanto, como indica S1M5326, es cuestión de suma importaticia minimizar, dentro de lo
posible, tanto las pérdidas definitivas, como las funcionales, con la finalidad de que permaliezcan en el seguimiento
el máximo húmero posible de los individuos asignados inicialínente al mismo.
En nuestro Servicio, en cuanto no comparece un niño a una revisión, se procede a su localización
e intento de recuperación a través de cartas y llamadas telefónicas programadas.
No obstante, es nuestro empeño, y así lo esperamos tras la evidencia puesta de manifiesto en este
estudio, el lograr mejorar estos resultados en el fttttíro, y así ¡legar a conocer más en profundidad las causas de los
abandonos y, consiguientemetite, reducirlos.
Es evidente, y así lo demuestran estos restíltados, la necesidad de contar con personal médico y
administrativo dedicado en exclusiva, o al menos de forma prioritaria, al control de los niños en seguimiento. Es casi
seguro que de esta manera se lograría utia permanencia de casos substanciosamente más alta, lo cual redundaría en
beneficio de los propios pacientes y sus familias, así como de los estudios prospectivos, con las consecuencias
- favorables que ello tiene para la comprensión de laepidemiología y manejo de las deficiencias.
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En nuestro estudio la pérdida funcional se estimó en 36 casos (5,67%), lo cttal sumado a la
pérdida definitiva que era del 19,40% (n=123), llevanuna pérdida total -definitivay funcional- del 25,07% (n=~159).
Así, el número final de individuos que entraron a formar parte del análisis prospectivo, que más adelante
presentamos, fríe de 475.
• Etítídad de seeuinaictlto
De los 634 casos iniciales, tras descontar las pérdidas definitivas (ír123) antes comentadas
permanecieron en el estudio un total de 511 niños, lo cual supone el 80,60% del numero inicial; de ellos el 75,92%
(n388) fríe seguido en nuestro Servicio, el 18% (n=92) fUe llevado por el MEC, MEC integrado, INSERSO y
Centros concertados, CAM y el restante 6,45% (íi=33) finalizó el periodo de seguimietito.






Fin de estudio 6,45% (n33)
CAiM 3,l3%(n~’l6)
Colegio concertado O,3 90/o (n2)
Colegio privado 0,58% (n=’3)
Entidadque lleva a cal‘o elseguimiento
Sin descontar los 36 casos de pédida funcional.
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Ésto no significa que nosotros no continuemos con el seguimiento de todos y cada utio de los
niños incluidos en los estudios prospectivos, sino que de lo que se trata es de no crear una dependencia del ííiño
respecto al hospital y de no sacarle de su entorno para realizar los controles periódicos; así, las citadas entidades son
las que -salvo para pntebas concretas que no pueden ser efectuadas extrahospitalarianiente- realizan el seguimiento
“Lico”, procediendo a remitimos la infomiación obtenida en cada caso.
Precisamente para facilitar esta comunicación, es por lo que decidimos crear un sistema ágil y
eficaz, que estuviese al servicio de todos los profesionales que intervienen en el seguimiento de un niño de riesgo:
este sistema es la tarjeta óptica -que surge de esta Tesis Doctoral y que más adelante presentaremos-.
• Análisis de los fhctores de rlesun
O Generalidades
Para el estudio de los factores de riesgo, que parecen incrementar la probabilidad de
presentación de deficiencias, utilizamos -de los 475 niños en seguimiento- los 426 casos de alarína máxima (A-3).
La distribución respecto al grado de riesgo -en el grupo definitivo de segitimiento (n475)- fue la
siguiente:
GRADO DE RIESGO PROPORCIÓN
Máximo (A-3) 89,68% (n—426)
Medio (A-2) 2,94% (tr 14)
Mínimo (A-1) 2,73% (n13)
Sin riesgo 4,63% (n22)
Disfribucidn por gu’a<los de riesgo.
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Los factores de riesgo que contemplamos son los diez siguientes: EBP, intubación, hemorragia
cerebral, distrofia, SFA, infección, convitisiones, neuropatológico”, otros antropométricos~ y otros~
Sabemos que los factores de riesgo no tienen por qué aparecer aislados, de hecho, en nuestra
casuística se observó qíte algo menos de la mitad: 47,65% (rr203) presentó sólo uno; casi un tercio: 32,62%
(n=139) tuvo dos factores, y la proporción de tres o más fije de 19,71% (¡i=84). En total se contabilizaron 769
factores de riesgo.







Mia,cro cíe factores de riesgo en elgrupa cíe alarma niávima
«Este factor se refieren cualquier grado de encefalopatía hipóxico-isquámica.
Abarca aquellos casos con un perímetro crat,eal tnayor o menor a 2D8.
> En esto grupo seda cabida a nit¶os con patología estructurada: síndrome do Down, síndrome de Tumer, enfennedad de Steiner, espina
bífida,
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Proporción <le ihetores <le riesgo en A—a
Por lo tanto, la media de factores de riesgo por niño de alto riesgo fíe de 1,8. Este valor resultó
más elevado para LOW9, que lo situó en tina media de 2,5 -motivado por encontrar en su muestra una proporción













1 2 3 4 5 8
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Númeromedio dejadores de riesgo engl-3
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Este dato, la cantidad de factores de riesgo por tufo, es importante ya que como señalan
McKEOWN20 y ALLEN5 existe sinergismo entre los factores, es decir, se da títia relación multiplicativa entre ellos,
que puede afectar negativamente al resultado psiconeurosensorial final.
O Frectieticia de los factores
Al analizar la frecuencia de presentación de los diversos factores de riesgo encontrarnos lo
siguiente:
FACrOR DE RIESGO CASOS
BBP 26,65% (n205)
Intubación 14,17% (n1O9~






Otros antropométricos 2,47% (n= 19)
Convulsiones 2,08% (n16)
Factores de riesgo en orden decreciente
Rafael de la Guerra Gallego
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En quienes existía un sólo factor <le riesgo (47,65%), ésta Ríe su distribución4




Ilemonagia cerebral lO,3’I% Q~2 1)
Neuropalológieo 9,35% (n19)












Frecuencia de losficto, es ík’ riesgo
“Transcribimos únicamente los mAs frecuentes.
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Proporción cucoido existía ion único~ctor de riesgo
En aquellos casos etilos que coexistian dos factores de riesgo (32,62%), las asociaciones más
frecuentemente encontradas fueron:





Frecuencia dcfactores cuando se asociaron dos u/e ellos
El resto de las asociaciones no alcanzó una proporción ni del 4%.











O Relación de los tkctores de riest’o con las deficiencias
Una vez conocida la frecuencia de los diversos factores de riesgo, quisimos indagar acerca de la
relación entre éstos y las deficiencias psiconeurosensoriales -cuyos datos se presentarán más adelante-.
Concretamente, hemos investigado sobre dos aspectos: cómo influyen la cantidad y la calidad de los factores de
riesgo en la aparición de deficiencias en general. Es decir, hemos querido responder a dos cuestiones: ¿es cierto que
a más factores de riesgo, corresponden más casos de deficiencias?, y, si ésto es así, ¿es verdad que la progresión de
éstas no es aritmética?; y en segundo lugar ¿qué factores de riesgo concretos están más asociados al desarrollo de











Frecuenciadefactores cornudo se asociaron ulos de c’tlas
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O “Cantidad” de factores
El análisis de la relación entre cantidad de factores de riesgo y deficiencias ha mostrado lo
siguiente:
N0FACTORES DEFICIENTES DEF.MAYORES DEF?MENORES SANOS
UNO 41,87% (,w85) 10,34% (n2I) 31,52% (r64) 58,12% (nI ¡8)
DOS 51,08%(n7I) I0,07%(nI4) 4l0/o«r57~ 48,92%QwC8)
TRES 71,42% (n40) 25% (n=14) ‘16,42% (n26) 28,57% (n16)
CUATRO 72,72% tn=l6) 31,81% ~n7) 40,91%(n9) 27,27% ~r6)
‘CUATRO ¡00% (¡v~6) 50% (¡w3) 50% (n3) 0% 01=0)
Re/ación entre número deJacto res de riesgo yde/IcIcuoclas
I -~
Vis frlbo,ción <le del)ciencias según lo conlidrrdule factores <le riesgo












1 2 3 4 >4
N Factores de riesgo
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Como se puede apreciar, se comprueba que según se incremenla elnúmerodejadores de
riesgo, auumenta lapropoición de dej¡eienles; hecho en el que coincidirnos con lopublicado por ALLEN5,
Vemos que cuando hay un sólo factor de riesgo, el porcentaje de deficientes no llega al 50%,
mientras que va elevándose progresivamente, según lo hace el número de factores de riesgo, hasta llegar al 100% de
deficientes, cuando aquellos son más de cuatro.
Se observó que las deficiencias que más incremento sufren según este mecanismo son las
mayores.
— D.Mayor —Dmenor~
Topo <le dej¡cleooclo según elnúnoero deJcocloresde riesgo
La media de factores de riesgo entre los deficientes mayores (n~’59) fue de 2,28, entre los nUlos









1 2 3 4 >4
N0 Factores de riesgo
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1 $0 2 4 6 ¡ 10 2 4 6 2 2 4 6
Afediu,dcfactooes cíe riesgo ene.!giupo con oIq/iciencias ¡nqvooes, ,nenoresysin oleficicioclas
Ésto indica que, además de aumentar el número de niños deficientes, según lo hizo el número de
factores de riesgo, el tipo de deficiencia que presentaron también fUe más grave.
O “Calidad” (le los factores
Al realizar el estudio acerca de cómo intervino cada uno de los distintos factores de nesgo sobre
la aparición de las deficiencias, hemos encontrado los siguientes datos:
TIPO DE FACIOR DE RIESGO DEFICIENTES DEFICIENTES MAYORES DEFICIENTES MENORES NORMALES
Otros antropométrices 94,73% (n18) 68,42% (n13) 26,31% (n5) 526%(riI)
Otros 73,91% (n34) 34,78% (n16) 39.13% (n18) 26,08% (n12)
Flemonugia cerelní 69,15% (w’74) 28,03% (uw30) 41.12% (n—44) 30,84% (,o=33)
Neuropatológico 61,53% ~n32) 2692% (n14) 34,61% (nI8> 3846% t,F20)
Intubación 59,63% (n65) 12,84% (n~I’l) 46,78% (n=5 1) 40,36% (¡r’4I)
EBP 59,02% (n12 1) 10.24% (n=21) ‘18,78% (n= lOO) 40,97% (n84)
Distrofia 46,42% (n”39) 9,52%(n5) 36,90% (n=3 fi) 53,57% (n#5)
Infección 42,70%Qw4I) 12,50%(nI2) 30,2O~/o(n29) 57,29% (n55)
Convulsión 37,50%(n6) 3I,25%(n5) 6,25%0~I) 62,50%(n10)
SFA 37,14% (n13) 5,7I%~n2) 31,42%«o11) 62,85%~n22)
Estado netorológico poro cadafactor u/e riesgo
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Propoición cíe deJ?cienles para cadafacior cíe riesgo




















1?)’: Evceslvo tajo peso
02’. Dislto/¡a
SP: Suofrion lento fetal agudo
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O Asociaciones
Hemos estudiado también las cuatro asociaciones más frecuentes de dos factores de riesgo,
y hemos encontrado que provocaroa deficiencias en las siguientes proporciones~
ASOCIACION DE FACTORES DEFICIENTES DEFICIENTES MAYORES DEFICIENTES MENORES NORMALES
EDP/FIem.Cercbral ¡ 93.75% (n45) ¡ 2,08’/o(n=I) ¡ 20,83% (nIO) 1 6,25% 0,=~)1
EBP/Intubaoión 80.39% n41) ---. 23,52% (n= 12) ¡9,60% n10)
EI3P/Distrofla 58,O0%(sx29 34,00% )i=17) ‘12,O0%(n21)----
EBP/Olros 94,11% n16 11,76% n2 23.53% n4) 5.88% (n1)
Siluaclón nenrológica y asoclaclót¡ <le dosfaclotes de riesgo
Como se puede observar, el factor EBP siempre fornió parte de la asociación. Gráficamente,
la proporción de estas asociaciones de factores de riesgo, para los diversos grupos según el estado
neurológico, se representa como sigue -en el eje de abscisas se sitúa el factor de riesgo asociado al EBP-:
Proporción de deficientes para la asociación de dosfactotes de riesgo (E/IP + .3






o Otros Hcereb Intub Distrofia
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U DefMayores ID DelMenores
Proporción <le <ieftclentes tnavores u ttie,ioteS j~uVct 1<, asociación <le <losfactores de riesgo <E/IP + .9
En cuanto a nuestros resultados respecto al factor de riesgo “excesivo bajo peso” y su asociación
a deficiencias, encontrarnos una total coincidencia con lo publicado por otros autores5’45’5.
Análisis de las deficie,¿cicts
De los 475 casos seguidos el 29,48% (n140) procedían de traslados, y el restante 70,52%
el hospital, proporción ésta que, lógicamente, resulté similar a la arrojada por el grupo inicial
sin pérdidas (26,34%).
En total liemos considerado 17 clases de deficiencias: ocho de ellas mayores y nueve menores.
Las deficiencias mayores que hemos recogido son: parálisis cerebral infantil (PCI), hidrocefalia (y
orgánicas), retraso intelectual, epilepsia, retinopatía del prematuro (ROP), ceguera, sordera y mudez.
Entre las deficiencias menores se encuentran alteraciones diversas: visomotoras, del lenguaje, del
estado evolutivo y psiquicas; estrabismo -y otras complicaciones de la visión-, bajo cociente de desarrollo (CD>,
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O Frecuencia 2eIIeral
La frecuencia de presentación de las deficiencias, en general, fUe la siguiente:
DEFICIENCIA PROPORCIÓN
Afectaeián visarnotora 2 1,34% (n156)
Alteraciones del Iei,gtrnjc 14,50% (n=I06)
Alteraciones de la evolución l2,58%(n92)
Altemején psíquica 12,58%(ir92)
Comaplicocionas dc la visión 8,48% (ñ62)
Cl) bajo 6,70% (n49)
PCI 4,78% (r35)
Déficit auditivo 4,65% (r34)
Déficit visual 4,100/o (r3O)








Ftecnenclo global ¿le las deficiencias
Distribución de todas los cleftctencias.














Cuando apareció una sola deficiencia: 36,53% (n45), se dio la siguiente distribución:
DEFICIENCIA FRECUENCIA
Arectación ~ison,otom 23,15% (n=22)
Alteroción dcl lenguaje 1681% (i,16)
Disminución dc la audición 15,79% (n 15)
Alteración psíquica 13,68%0r13)
Complicacianes visión 10,52% (n10)
Afectación del evolutivo 8,42% ~nS)
Secuelas orgánicas 5,26% (n5)
Disminución de la visión 4,21% (¡r4)
Sordera 2,10%(n2)
Casos con ‘una sola deftclencia
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Cuando las deficiencias eran dos: 18,84% (n=49), se constató que, en una elevada proporción
(81,63%), ambas eran menores, seguido por la unión de una de éstas con una mayor (16,32%), coincidiendo tan
sólo dos deficiencias mayores en el 2>04% de los casos
TEN) DE DEFICIENCIAS PROPORCIÓN
Menor+ Metior 81,63%(n40)
Menor + Mayor 16,32% ~n8)
Mayor + Mayor 2,01% (n1)
Asociaciones de dos deflciettclas
T,pos de asociaciol¡es <los un/os
La deficiencia que apareció mayoritariamente asociada a otras, ¡lic la alteración visomotora; a
continUación recogemos las parejas que superaron la proporción del 10% dc apariciones:
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Alt.Vison,otora +Ali.Psfquien 20,40% (n lO)
Ait.Visomoto,a ±AftclEvolutivo 16,32% (n=8)
Alt.Visomolora + Conip.Visión 10,20% (n5)
Alt.Visomotora + AlLLenguaje IO,200/o (¡rS)
Asociaciones tnásfrecnenles cíe <los deficiencias
Las asociaciones expuestas fueron las cuatro más frecuentes (57,14%), el resto lo fonnaron
diversas combinaciones con escasa representación.
Asociaciones muásfrecuentes de <los e/eficiencias (Alteración visomolora mAs,..)
Se comprueba asi que las deficiencias visuales menores, las alteraciones psiquicas, las
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Cuando se dieron tres deficiencias a la vez: 12,30% (n=32), éstas en general Rieron menores:
84,37% (n=27), correspondiendo el restante 15,63% (n5) a la combinación de deficiencias menores y mayores0.
liposcje asociación en tridejicict,les
No proseguimos describiendo las restantes asociaciones, de cuatro o niás deficiencias, por
presentar éstas una frecuencia progresivamente inferior a las ya descritas.
Como se puede apreciar, cuando existieron deficiencias, éstas aparecieron en número superior a
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uno en el 63,47%, hecho que es concordante con lohallado por otros autores
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• Estudio individual de las (lcficiencins
Seguidamente trataremos, escuetamente, acerca de los datos más importantes de cada una de las
deficiencias. Comenzaremos con el estudio cíe las deficiencias mayores y seguiremos con las menores.
Para cada deficiencia estudiada se indica su incidencia en lapoblacióngeneral -casos aparecidos
entre los 19.476 niños nacidos en nuestro hospital en los diez años que abarca el estudio, sin tener en cuenta
aquellas deficiencias presentadas por los casos trasladados-, con este dato podemos estimar la frecuencia absolutn
.5
de cada deficiencia
También se aporta la incidencia de la deficiencia entre los 475 tufos de riesgo (incidencia cii el
riesgo), dato que muestra la frecuencia dc aparición de cada deficiencia, precisamente en el grupo que tiene más
probabilidades de padecerías, y nos aclara si realmente el resultado final se corresponde con la expectativa inicial de
nesgo.
Posteriormente se vuelve a valorar la incidencia de cada deficiencia en el grupo de riesgo, pero
esta vez desde el prisma de su origen: nacidos en nuestro hospital, o derivados al mismo (incidencia en
tíaslatados). Con este valor pretendemos descubrir la presumible, aunque no cierta, influencia negativa que el
traslado, con todo lo que representa, ejerce sobre la aparición de deficiencias psiconeurosensoriales.
Todo ello va acompañado de gr4/?cos que intentan fhcilitar la rápida coínprensión y consulta de
los diversos datos que van apareciendo.
1-lay que tener en cuenta qtme sólo podemos conocer los casos que han desarrollado alguna deficiencia, entre los ni¡¶os de riesgo que han
permanecido en el esitidio de seguimiento. En el caso de las deficiencias mayores, es bastante probable que se pierdan pocos datos, no
será así, seguramente, para las deficiencias menores, que pueden aparecer, con más frecuencia, en nifes con riesgo medio, bajo, e incluso
milo, Es por ello por lo cuál, estos valores, no deben ser tomados conio definitivo reflejo de la realidad social de la que provienen, simio que
sirven, más bien, como referencia para comparar la frecuencia de aparición do las diversas deficiencias entro sí. Así, como se irá viendo,
nuestros porcentajes resultan, generalmente, inferiores a los publicados por autores qt¡e han analizado poblaciones enteras, en busca de
del7tciencias, No es éste el objetivo de nuestro estudio.
311
Tesis Doctoral
Análisis de losfactores de riesgo y de las deficiencias
En resumen, para cada uno de los diecisiete tipos de deficiencias que liemos estudiado, se
aportan los siguientes datos:
O Incidencia en lapoblación general
O Incidencia en elgrupo de Nesgo
O Incidencia entre los casos de rlesgo nacidos en nuestro hospital
O Incidencia entre los casos de Nesgo trasladados desde otro Centro
O LIS DEHCDXNCIAS MA YORES
~ Generalidades
En coqjunto, las deficiencias mayores afectaron al 14,52% (n=69) de los niños de riesgo, valor
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Esta incidencia resultó casi 70 veces más elevada que la que apareció en la población general:
2,lS$oo de todos los nacidos vivos - en nuestro hospital y dentro del periodo de estudio-.
ítícldencla de deficiencias tnayores <
4ooblació>¡geneta! vspoblación ele riesgo)
Debemos señalar que, a este respecto, se han publicado valores con grandes direrencias: desde el
1,6 %~ hasta el 18 %02re2122i7227228356, lo cual probablemente sea debido a diversos factores: población escogida,
consideraciones acerca de las deficiencias, pérdidas, 200,2l2,217,227,228.356
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‘II
0 0,51
Media cíe dejicienclas tnayotvspat mAo afectado
La frecuencia de aparición de las diversas deficiencias mayores fue la siguiente:
DEFICIENCIA PROPORCIÓN
PCI 33,33% (n35)
Secuelas orgánicas 21 ,90’/o (¡,=23)






Distribución cíe las deficiencias nuiyores










Proporción cíe lasdeficiencias mncnvres
A continuación, analizaremos someramente algunos datos acerca de cada tína de las deficiencias
mayores, siguiendo para ello el orden decreciente en que aparecieron en nuestra muestra.
~ Parálisis cerebral infantil
La parálisis cerebral infantil (PCI), fue la más frecuente de las deficiencias mayores -33,33% de
todas ellas-, aunque en el conjuíito de las deficiencias ocupó sólo la sexta posición (4,78%).
La incidencia de PCI en la población general resultó nitíy escasa (ír2O>: 1,02V~, Ríe él
veces mayor en el grupo de riesgo afectando al 59,70%o.
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En el grupo de riesgo la iíicidencia de PCI fUe superior entre los trasladados (10,71%)
(n=l5) que entre los nacidos en nuestro hospital (5,97%) (n=20), aunque la diferencia no alcanzó significación
estadística,
PCI (I¡/ospltal/Trctsiadados)













La forma de presentación de PCI más frecuente correspondió a la tetrapléjica (n13),
seguida de cerca por la hemipléjica (n# 1); entre las dos alcanzaron casi los dos tercios de los casos de PCI;
con menor frecuencia apareció la diplejia espástica (íi=6), la forma atáxica (n=I) y discinésica (n=1), siendo el
8,33% restante (n=3) catalogado corno: “otras formas”.
Algunos atítores240 hallaron una distribución algo diferente: hemiplejia 30%, diplejia 20%,
tetraplejia 15%, disqtíiíiesia/ataxia 15% y otras 20%.
Investigaciones llevadas a cabo en India2’6 encontraron que la hemiplejía alcanzaba hasta el
68% de los casos de PCI.
Di?viribución ¿lefortt¡as o/e PCI según aulotes
Vemos cómo la incidencia de PCI en nuestra población general (I,O2%o) está en consonancia con
lo publicado por otros autores2~~23O233~357.359 que sitúan la media en un 2%e, variando esta tasa entre cifras tan
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Como era de esperar, la apariciólí de PCI entre los niños incluidos en el seguimiento, se dio
mayoritariamente entre los de alto riesgo 85,71% (ír30).
Propoiclón de PCI segñn el grado <le riesgo
Se comprueba así que el sistema de clasificación por grupos, según el grado de riesgo estimado,
se ajusta, al menos en este cuadro, perfectamente a la realidad: a más riesgo, más PCI.
Es conocida la influencia que el bajo peso al nacimiento ejerce sobre la aparición de deficiencias,
por eso nos ha interesado conocer qué proporción de niños en seguimiento con MBPN presentaron PCI; nuestro
resultado fue alentador, ya que la proporción de PCI (n~10) entre nuestros MBPN en seguimiento (n=195) fue tan
sólo del 5,13%, mientras que otros autoresíes2co2í5 240 han publicado valores superiores (7,6-32%).
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Secuelas ort’d,,icas~
Las secuelas orgánicas (n23) aparecieron en segundo lugar, en cuanto a deficiencias mayores se
refiere, ya que supusieron el 2 1,90% de todas ellas, aunque en el cor~unto de las deficiencias ocuparon sólo la
novena posición (3,14%).
Las secuelas orgánicas (n13) afectaron al 0,66%a de la población nacida en el hospital, y al
38,8O%a de los casos de riesgo.
Entran dentro de esta cotegorfa las hidrocefalias, con y sin ‘úlwla, la 1x¡rcncefolia, la hidranenecialia y otras alteraciones similares.
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Proporción <le secuelas orgánicas
Como se ve, las secuelas orgánicas mayoritarias fueron las hidrocefalias: 91,66%, resultando el
resto de escasísima incideacia.
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Al comparar la frecuencia de secuelas orgánicas entre el grupo proveniente de un traslado:
7,14% (n=10), y el nacido en el hospital: 3,88% (n13), se apreció una mayor proporción de las mismas entre los











Taso de secuelas orgánicas <Iíospitaí’Ttasladados)
Retraso intelectual
El retraso iíitelectual (n=16) fije la tercera deficiencia íilayor, ya que supuso el 15,23% de ellas -
la mitad que la PCI- aunque en el conjunto de todas las deficiencias ocupó la décima posición (2,18%).
El cociente intelectual (CI) medio -valorado a partir de los cinco años- fue de 93,18±13,94y a
pesar de ser algo inferior entre los trasladados, la diferencia no resultó estadísticamente significativa.
3,88
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Análisis de los factores de riesgo y de las deficiencias
Cuando desglosamos el CI de acuerdo a la clasificación de la American Association on Mental
Deficiency~es, encontrarnos que de los niños de riesgo, de cinco o más afios de edad (n103), fueron nonrales
(CIZ’85) el 79,61% (n’=82); el 4,85% (¡rS) estuvo en el limite de la normalidad (ChES-lI), y el 15,53% (n16)
presentó retraso intelectual leve (Ch70-S1)~
Las tasas de retraso intelectual leve (n=13) y de situación intelectual en el limite de la normalidad
(n=3), en los diversos grupos poblacionales -general y de riesgo- resultó corno sigue:
En nuestra casuística no liemos detectado ningún caso con retraso intelectual severo (CI<5O).
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o 0,20. 016 0.0,2 nno’.
Taso de ten-aso inieleclual (Hospilati’raslada<Ios.)
La diferencia entre los nacidos cii el hospital: 3,88% (n=13), y los trasladados: 2,14% (n=3) no
resultó estadisticamente significativa.
Eíítre los niños de MBPN ha sido publicadalOS una proporción de retraso intelectual del 6,5%.
Nuestro estudio dio un valor para esta población (C1cZ70) del 2,05% (ír4); los casos limite (CI=7I-85) alcanzaron
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Análisis de los factores de riesgo y de las deficiencias
el 1,53% (n=3). Es decir, aun sumando los dos grados de retraso, encontramos un porcentaje del 3,58%, el cual
resulta inferior al descrito porotros autores9.
=~ Enilensia
La cuarta deficiencia mayor,, en orden de frecuencia, fUe la epilepsia (11,42%), aunque en el
conjunto de todas las deficiencias ocupó la decimoprimera posición (1,64%).
La epilepsia resultó una deficiencia poco frecuente (írQ, ya que apareció tan solo en el












<~ La causa de esta menor proporciónde retraso intelectual, puede residir bien ci, la pérdida de casos a lo largo del seguimiento, bien en la
no detección deles retrasos más leves.
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Los diversos tipos de manifestaciones comiciales se distribuyeron corno sigue:
Como se ve, las secuelas generales Rieron las formas más habituales de manifestaciónde
epilepsia (n3).
Al comparar la incidencia de epilepsia según el origen de los niños, se encontró una mayor
proporción de crisis entre los trasladados: 4,28% (n=6), que entre los nacidos en el hospital: 1,79% (n6) atínque
sin alcanzar significación estadística.
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Epilepsia <~Hospllal¡Ttaslacla~los.)
Esta Frecuencia de epilepsiaíL resulta muy inferior a la que posteriormente se encuentra entre la
250 25población general , que yana entre el 5,3-6,7%.
~ Retinonatía del nrematurn
La quinta deficiencia mayor que ha aparecido en nuestro grupo (5,71%) ha sido la retinopatía del
prematuro (ROP), que en el conjunto de todas las deficiencias apareció en decimosegundo lugar (0,82%).
En nuestra serie, el hallazgo de retinopatía fue muy escaso, tan solo seis casos, adeínás, todos
ellos provenientes de traslados; por tanto, según ésto, nuestra incidencia de RO]? en la población general sería nula,
conclusión ésta que restílta poco verosímil, cuando no imposible, dado que otros autores363 han hallado, al meííos,
una incidencia de 996o recién nacidos vivos.
» Téngase en cuenta que este valor parte de los cosos de epilepsia entre los niños de riesgo en seguimiento; quiere ésto decir, que otros
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PALMER3M encuentra que tanto el parto único, coíiío el no traslado del neonato pretérmino,
reducen significativamente el riesgo de RO]? severa.
Entre niños con peses al nacer inferiores a 1.250 gis, la frecuencia de ROP en cualquiera de sus
grados -moderada o severa- ronda el 40%. Este porcentaje se incrementa según desciende el peso, así para pesos
365166entre 750-999 grs se ha calculado un 80%, que llega al 90% en los menores de 750 grs
La incidencia de cegtíera poí ROP severa varía según los pesos al nacimiento y los autores, en
general se encuentra que en menores de 1.500 gis la proporción de ciegos es del 0-2%~~~, en menores de 1.200 grs
es del 4%366, en menores de 1.000 grs escila entre el 6~S%3ó73ó¡, y en pesos inferiores a 750 gis se estima en el
~
Eíí nuestra casuística, de los 6 únicos casos diagnosticados de ROP, la mitad frieron de EEPN y
la otra mitad de MBPN.
Se produjo ceguera en el 33,33% de ellos, ambos de EBPN; otro tercio presentó dismiíiución cíe
la visión -uno de ellos era de EEPN-, aparte de alteraciones visomotoras y complicaciones de la visiólí; el restante
tercio sólo ttívo alteraciones visomotoras.
Vemos por tanto que la frecuencia de ceguera por ROP fríe muy elevada (33%), presentando el
restajite 66% otro tipo de alteraciones visuales.
Ya que nuestra casuística de ROP fríe muy escasa, y dado que en ningún caso se especificó su
grado, pensamos que posiblemente se registraron tan sólo los casos de ROl’ severa, perdiéndose, por tanto, los
casos menores.
Tal vez la explicación se encuentre, sencillamente, en un trato correcto de los pretérmino,
evitando o minimizando aquellas situaciones que, aparte de la oxigenoterapia, se sabe contribuyen a la aparición de
retinopatía: control de las coí;centraciones de anhídrido carbónico, detección de hipovitaniinosis E, transfUsiones
sanguíneas, fototerapia sin protección ocular,
Según la bibliografia cabría esperar unos 175 casos entre todos los nacidos vivos en nuestro
hospital; está claro que nuestros datos no se colTesponden con la realidad, lo cual apunta hacia la necesidad de
reforzar el seguimiento, al menos, en este aspecto de detección de RO]?. Ello pasa necesariamente por incrementar
y estrechar la colaboración de los Servicios de Neonatologla y Oftalmología,
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La incidencia global de retinopatía en el grupo de riesgo alcanzó el 1,26% global (n=6), que en
realidad es el 3,6% entre los trasladados,
Vemos que ea los casos derivados, la incideíicia hallada si se ajusta a lo que era esperable, cosa














La ceguera (n=5) apareció como la sexta deficiencia mayor (4,76%), y coíno la decimotercera de
todas las deficiencias (0,68%), con igual frecuencia que la sordera y el CI limite.
Es, por tanto, una deficiencia sumamente escasa; baste para hacerse idea de su incidencia, que se
dio diez veces menos que la PCI (0,10%o vs 1,02%o).
Por motivos de afinidad, transcribimos conjuntamente, aunque desglosados, los resultados
aparecidos en cuanto a ceguera y disminución de la agudeza visual -<pie es considerada como una deficiencia
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La iíicidencia general de visión disminuida/nula que hemos hallado fUe del l,l8%o (n=23),
siendo la tasa de ceguera del 0,10-0>1 $%~ (n=2) recién nacidos vivos& , valor este algo inferior a lodescrito en
240,246 an la
alguíios trabajos que sítu incidencia de ceguera eíitre el 0,3-0,6%o”.








Distninución</e la ag¡tu¡ era visual ‘poblaciót¡genetuilygntpou/e riesgo)
En la población (le riesgo nacida en el hospital la dismiíiución de la visiólí se dio en el 6,26%
(n=21) y la ceguera en el 0,59% (r=2), mientras qtíe estos valores, entre los trasladados, alcanzaron
respectivamente el 6,42% (n=9) y el 2,14% (n=3).
Estas diferencias no resultaron significativas desde el punto de vista estadístico, lo que itidica que
el traslado no parece influir negativamente en la aparición de deficiencias visuales,
& El valor más alto se deriva de incltíir un caso de ceguera cortical.
“Nuevamente, debemos pensar que estamos detectando los casos do ceguera de los niños en seguimiento, y no de toda la población; lo
cual, resulta suficiente para explicar nuestra menor incidencia de ésta deficiencia.
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Disminución visual/cegtieta <JIospIiaVflasladados)
~ Sordera
La sordera fue, junto con la ceguera, la penúltima de las deficiencias mayores, la sexta (4,76%), y
al igual que aquella, ocupó el decimotercer lugar entre el conjunto de las deficiencias (0,68%).
Lo mismo que hemos hecho al exponer la ceguera, y por idénticas razones, lo liaremos ahora al
tratar los resultados obtenidos respecto a la sordera y la disminución de la audición.
Las alteraciones auditivas, disminución de la audición o sordera, se presentaron en el 1,439k
(n28) de los recién nacidos vivos: 1,189k (n23) ttívieron disminución de la audición y O,25%o (n=5) frieron
sordos.
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Alietaciones auditivas Q,oblaclón generalygn¡po de riesgo>
Para el grupo de riesgo la disminución de la audición se dio en el 68,G5%~ y la sordera en el
14,929k.
La proporción global de disminución de la audición (87,18%) y de sordera (12,82%), eíi los




Proporción cíe las aitetaciot,es auditivas
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Vemos que> como sucede en otros casos, las deficiencias que por fortuna prevalecieron fueron
las menores, quedando las deficiencias mayores relegadas a porcentajes escasos.
















En el grupo de riesgo, se encontró que la disminución de la audición, en aquellos que nacieron en
el hospital, fUe del 6,86% (n”’23), y para los trasladados prácticamente igual: 7,85% (mrl 1).
La sordera para los niños de riesgo nacidos en el hospital afectó’ al 1,49% (n5), no existiendo
ningún sordo entre los trasladados.
Pese a estas diferencias, no htíbo significación estadística
Valor que está de acuerdo con el expresado por CASTELLS’05, que da una proporción de sordos del 2%.
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Vemos que, en conjunto, las deficieíicias auditivas fueron ligeramente más frecuentes que las
















Proporción <le deficiencias sensoriales
Al estudiar las sorderas entre los niños de MBPN (írlQS) encontramos un solo caso (0,5 1%), lo
cual contrasta con los datos publicados por otros ~ que sitúan la frecuencia de sordera neurosensodal entre
estos neonatos eíi el 5,4%. Ahora bien, si consideramos incluidos, ampliando el térmitio sordera, los casos de
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=~‘ Mude
¿
La última de las deficiencias mayores (2,85%) (ír3) ha resultado ser la mudez, la cual también
ocupó el último lugar en el total de las diecisiete deficiencias (0,41%). Estamos pues, ante el déficit menos frecuente
de todos los que hemos considerado -tanto mayores corno menores-.
Junto con la mudez, vamos a reflejar los datos de otras formas de deficiencia del lenguaje: el
lenguaje disminuido y el gestual.
Las deficiencias del lenguaje se presentaron en el 3,649k de la población general, y en el
211,949k de los niños de riesgo (n=71). En la población general la frecuencia de mudos fije nula, mietitras que la de







Dejicle,¡cias del lenguaje (pob(aciót¿ generalygtnpo de tiesgo)
Cuando las deficiencias del lenguaje estuvieron presentes, su distribución fue la siguiente:
Rafael de la Guerra Gallego
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Dlstrllnwión de las <leficiencias del leng’aajc
En cuanto al origen de los casos, se observé que la frecuencia de deficiencias del lenguaje era
ligeramente superior entre los niños trasladados: 27,14% (n38) que entre los nacidos en el hospital: 21,19%
(~r7 1), aunque la diferencia no resultó estadisticainetite significativa.
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Análisis de losfactores de riesgo y de las deficiencias
En nuestro grupo de niños en seguimiento, el lenguaje se ‘vio afectado, en mayor o menor grado.
en el 229,479k (n=109). DAVIE194, SHERIIDAN197 y FUNDUDIS255 encontraron en sus poblaciones que estas
alteraciones alcatizaban una proporción máxima del 130%o.
Finalizamos aquí el análisis de las deficiencias mayores, y entramos a continuación a valorar
cuales fueron nuestros resultados en cuanto a las deficiencias menores se refiere8.
O LAS DEFICIENCIAS MENORES
~ Generalidades
La media de deficiencias menores porniño deficiente fue de 2,4.
Para la disminución de la agudeza visual, de la audición y del lenguaje, ver el apartado correspondiente a su grado mayor: eeguern,
sordera y mudez, que es donde se han tratado.
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La frecuencia de aparición de las deficiencias menores Ríe la siguiente:
DEFICIENCIA PROPORCIÓN
Alt. visomotora 24,92% ~n=l56)
Alt. lenguaje 16,93% Oi=l06)
Alt. evolución 14.69% (n=92)
Alt. psi quico 14,69% (íF92)
Complicación visión 9,90% (n62)
CDbajo 7,82%(n#9)
Disminución audición 5,43% (n34)
Disminución visión 4,79% (n30)
Inteligencia límite 0,79%(n5>
Dlslrilmciuln de las deficiencias n!enores
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Análisis de los factores de riesgo y de las deficiencias
Al igual que hemos hecho con las deficiencias mayoí’es, analizaremos algunos datos de cada una
de las deficiencias menores, siguiendo el orden decreciente en que aparecieron en nuestra muestra.
=~ Deficiencias vtvoniotoras
Entre las deficiencias menores, las más frecuentemente encontradas (24,92%) han sido las que
afectan al desarrollo visornotor, dándose la circunstancia de que estas deficiencias también Rieron las primeras en la
clasificación general: estamos, pues, ante el tipo de deficieíicia más frecuente. Hecho en el que coincidirnos con
oRNSTEIIM54.
Las deficiencias visornotoras van, desde la inmadurez leve, hasta alteraciones complejas,
pasando por un grado severo de inmadurez. Entre ellas, la más frecuente (69,8 1%) fue la inmadurez leve,
seguida de la inmadurez mayor (23,89%) y de otras alteracioíies (6,28%).
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La incidencia de afectación, en cualquiera de sus grados, entre los nacidos vivos a ¡o largo









Afectación vtromolorct (población generalygtnpo cíe riesgo)
Al analizar stt frecuencia, según el lugar de nacimiento, se encontró que emi el grupo de riesgo la
proporción de deficiencias visomotoras era superior entre los trasladados, aunque la diferencia no llegó a ser
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Deficiencias del lent’uaie
La segunda deficiencia menor (n=106> en orden de frecuencia fue la que afecta al lenguaje
(16,93%), dámídose también la circunstancia de que ocupó el segundo lugar en el conjunto de todas las deficiencias
(14,50%).
Ya nos liemos referido a estas formas menores de deficiencia del lenguaje al tratar en la página x
el tenía de la mudez, al cual remititrios para más detalles.
Sólo recordar que las deficiencias memiores del lenguaje afectan al 3,640/aa (mr? 1) de los recién
nacidos vivos, siendo la segunda deficiencia más frecuente.
=> Deficiencias del estado evolutivo
Entre las diversas deficiencias menores, el tercer lugar (14,69%) (n=92) lo ocupó la alteración
del estado evolutivo, que tambiémí resulté ser la tercera deficiencia en el conjunto de todas ellas (12,58%), junto a la
alteración psiquíca, que presenta idéntica incidencia.
Consideramos dos estadios: estado evolutivo retardado y estado evolutivo afectado.
La alteración, que va desde un simple retardo, a la afectación demostrable -lo más frecuente
(78,02%) fue el retardo- resultó sumamente escasa en la población general (3,039k) (mí59) y Ríe 58 veces
mayor emí la población de riesgo (176,129k).
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A pesar de que la incidencia de las alteraciones del estado evolutivo resulté algo mnás elevada
entre los niños trasladados: 23,57% (n=33) que emitre los nacidos en el hospital: 17,6 1% (mx=59), la diferencia no
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=~ Deficiencias vslgídcas
La tercera posición entre las deficiemicias menores (n92) correspondió, junto con las alteraciones
del estado evolutivo, a las alteraciones psíquicas o del comportamiento (14,69%), deficiencia que se situó también
en la tercera posición dentro del conjunto de todas ellas (12,58%).
Las diversas alteraciones del comportamiento presemitaron una incidencia del 2,979k (n~58) emitre
los nacidos vivos y del 173,139k de los niños del grupo de riesgo.
La dificultad para mantener la atenciómi fue la manifestación más frecuente (53,08%), seguida de
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Ptopotclón de las allentciones u/el cotuportamiento
La comparación entre los nacidos dentro o fuera del hospital, muostró una incidencia de
alteraciones del comportamiento ligeramemite mayom entre los trasladados: 24,28% (n34) que entre los nacidos en
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(‘onmllcaciones de la visión
La cuarta posición de las deficiencias menores correspondió (m162) a las complicaciones de
la visión (9,90%): estrabismo, atrofia óptica y glaucoma congénito. Este gnmpo también ocupó la cuarta
posición en el coilunto de todas las deficiencias (8,48%).
La frecuencia global de presentación de cada uno de ellos, en los casos afectados, fUe la que
muestra el siguiente gráfico:
Proporción <le cotttj~licaciot;es cíe la vislói:
Su incidencia entre los recién nacidos vivos alcanzó al 2,059k (n=40), elevándose hasta el
119,409k en el grupo de riesgo.
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Al comparar la frecuencia de complicaciones de la visión entre los niftos trasladados: 15,71%
(n=22) y los nacidos en el hospital: 11,94% (n=40>, se encontró que esta pequeña diferencia no llegó a ser
significativa:
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Así, vemos que la mayoría de los casos en seguimiento presentaron una visión normal: 86,94%
(n=413), y cuando ésta estaba alterada, la entidad más frecuente fUe el estrabismo (93,75%), seguido de la atrofia
óptica (6,25%); no hemos tenido ningún caso de glaucoma congénito.
z Bajo cociente dc desarrollo (CD
)
La quimita deficiencia (n#9) en orden de frecuencia (7,82%), entre las menores, fue el bajo
cociente de desarrollo (CD), que a su vez resultó la quinta deficiencia en el cómputo de todas ellas (6,70%).
El CD medio, cuya especificación como media y desviación típica ha sido reiteradamente
recomendada’7277 se situé en 89,92±16,23.
HOSPITAL TRASLADOS GLOBAL
CIJESARROLLO 91,76±14,66 86,07±18,61 89,92±16,23
J-’alores tnedlos ¿-leí CD
El CD fue significativarnetite (p<O,OS) inferior (5,69 puntos) emitre los trasladados (r86,07) que
entre los nacidos en el hospital (x=9 1,76).
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Disminución <lela audwuns
La sexta deficiencia memior ha sido (mr34) la disminuciómi de la audición (5,43%), que
correspondió con la séptima de las deficiencias en conjunto (4,650/o).
Ya hemos tratado de ella al describir la sordera en la página x. Recordar que sum incidencia en la
población general fue del 1,1 8Voo y en el grnpo de riesgo del 68,65%e.
z~’ ¡)tsn,iit¡¿c¡ón (le fi, visión
La séptima de las deficiencias menores (mr3O) fríe la disminución de la visión (4,79%), sítuada en
octavo lugar en el conjunto de todas las deficiencias (4,10%).
Se ha explicado su imicidencia, y otros aspectos, cuando hemos tratado la ceguera en la página x.
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=~ Jntclhzencia “¡fusite
”
La octava, y última posición, perteneció (¡rS) a la deficiencia menor: inteligencia “límite”
(0,79%), que también en la clasificación general de deficiencias ocupó un lugar muy retrasado: el decimotercero o
penúltimo (0,68%); tan solo seguida por la mudez (0,4 1%>.
Los casos con un CI límite (CI=85-71) hami sido descritos al hablar sobre el retraso
intelectual en la página x. Recordemos que su incidencia entre los nacidos vivos fUe del O,lS%o y entre los de
riesgo del 8,959k.
O Otros asnectos ~encrales(le las deficiencias
Por lo que liemos expuesto, se puede comprobar que algo más de la mitad de los niños de riesgo,
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Es decir, la mitad de los niños con riesgo de desarrollar deficiencias llegó realmente a
manifestarías.
Cuando las deficiencias se presemitaron, las menores frieron mnucho más fiectíemites que las
mayores: de las 731 deficiencias encontradas, el 85,63% (n626) fueron menores y el restante 14,36% (n105)
mayores.
Así, podemos observar cómo la probabilidad de que ¡ni niño de riesgo presenle a/guna
deficiencia es ,elafli’an¡eníe escasa, máxime si pensamos en deficiencias de las llamadas mayores: 14,52% (n69),
5observación que está en consonancia con lo descrito por otros autores
En cuanto a la coincidencia de deficiencias en un mistno niño encontramos que más de un tercio:
36,53% (n=95), tuvieron sólo una; el 18,84% (n=49) presentó dos deficiencias; el 12,30% (n’32) tres; el 11,92%
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Dls(t’ll,t¿clón según cintanero cíe clejctettclas
La media de deficiencias, consideradas las mayores y menores en conjunto, entre la población
afectada ascendió a 2,81,
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Del total (a=260) de niños afectados por alguna deficiencia, el 3,07% (ir8) tuvo sólo
deficiencias mayores, el 73,46% (n=191) sólo deficiencias menores, y el 23,46% (n61) una combinación de
mayores y menores (ntta).
Por tamito, el total de afectados por alguna deficiencia mayor, sola o en combinación, ascendió a
26,53% (mi=69).
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Casos con deficiencias ttia>v?vs v’o menores
0 Itifluencia del trasla<lo
Hemos esttmdiado la influencia que el traslado pudiera ejercer sobre la aparición de secuelas de
cualquier tipo, para ello hemos comparado los casos en seguimiento de deficientes nacidos en el hospital: 52,53%
(n=176) con los provenientes de traslados: 60% (n=84); no se ha encontrado ninguna diferencia estadisticaniente
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Podría deducirse que, a pesar de nacer e ingresaren peores comidiciones, de no haber recibido tía
Iranejo y atención idóneos, y de sufrir un traslado, la recuperación y el desarrollo posterior de los niños trasladados
desde otros Centros se asemeja al de aqLíellos que nacieron en comídiciones más óptimas, hallazgo en el que
coincidimos con lo publicado por CUMMINS et al.3í.
Este hecho, ya lo habianios comprobado al realizar el estudio de todas y cada una de las
diversas deficiencias, ya que el resultado fue similar: aunque el porcentaje de cada deficiencia fríe, en gemíeral,
superior en el grupo proveniente de un traslado, la diferencia miumíca llegó a presentar significación estadística;
salvo en el caso del CD bajo, en que resultó algo inferior entre los trasladados, atínque con baja significación
estadística (pCO,O5).
Se concluye, a la luz de estos resultados> que aunque inicialmente todo hacia sospechar una
influencia deletérea del traslado sobre la aparición de deficiencias psiconeurosensoriales, el irismo mio ejerció
efecto real alguno sobre el estado final del niño. De todos modos, seguimos pensando, con KIJBAN y
LEVITON27, que calos embarazos de riesgo el mejor traslado es el qtíe se realiza “iii útero”5.
- Ver en “Análisis epidemiológico”, en ‘Factores epidemielógices significativamente diferentes en el grupo de neonatos trasladados’, el
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O Resumen de resultados
1.- La proporción de neonatos comi factores dc alto riesgo de deficiencias fine de 2,35%
nacidos vivos.
2.- Hasta el 15,33% de los nacidos vivos precisaron ingreso por algún motivo.
3.- La n¡orlalidademitre los niños de riesgo en seguimiento no resulté especialmente
elevada: 11,74%o.
4.- Nuestro porcentaje de pérdidas a lo largo de diez años de seguimiento time del 19,4%.
5.- La proporción de pérdidas fine menor entre los casos provenientes de traslados
(10,18%), que entre los nacidos en el hospital (22,7%).
6.- La razón de las pérdidas se desconoció en más del 80% de los casos.
7.- Entre los casos que se perdieron la proporción de alto riesgo era superior a la de los que
permanecieron en el estudio de seguimniento, la crianza se llevaba en mayor número de casos por personas
distintas de los padres, con o sin éstos, el nivel cultural y sociceconórnico time superior y provenían más
frecuentemente de traslados.
8.- Algo más de la irritad de los niños de riesgo (52,35%) presentaron más de unfaclor de
riesgo, situándose la media en 1,8 factores,
9.- Elfactor de riesgo másf,’ecuente fine el “excesivo bajo peso al nacimiento”, seguido de
la “intubación” y de la “hemorragia cerebral”.
10.- Se demostró una relación directamente proporcional entre cantidad dejadores de
riesgo y deficiencias: con un solo factor el porcentaje de deficientes era algo inferior al 50%, mientras que al
llegar a cuatro factores el porcentaje de deficientes se situó en el 100%.
11.- Al incrememitarse el número defacto>’es de riesgo las deficiencias que más aumentaron
fueron las mayores. La media de factores de riesgo entre los deficientes mayores fríe de 2,28; entre los
deficientes menores tite de 1,93 y entre los no deficientes time de 1,56.
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12.- Los lies factores de riesgo más ominosos fueron los denominados “otros
antropométricos” que se asociaron a deficiencias en el 94% de los casos -siendo estas fundamentalmente
mayores-, seguido de “otros” que se asociaron a deficiencias en el 73% -proporción similar de deficiemicias
mayores y menores-, y seguido de la “hemorragia cerebral” que se asoció a deficiencias emí casi el 70% de los
casos -las deficiencias frieron frmndamemítalmente menores-.
13.- Losfactores de riesgo: “netíropatológico”, “intubación”, “excesivo bajo peso”
“distrofia” e “infección”, en este orden, oscilaron en sim asociación a deficiencias entre el 60 y el 40%,
resultando la mayoría de ellas menores.
14.- Losfactores de riesgo que menos se asociaron a deficiencias (37%> fUeron las
“convulsiones” y el “sufrimiento fetal agudo”. Cabe destacar que las deficiencias asociadas a “convulsiones”
fueron casi siempre mayores.
15.- Elfactorde riesgo con peo> pí’onos/ico -mayor asociación a deficiencias, y gran
proporción de éstas mayores- fije “otros antropométricos”; mientras que el factor de nw/or pronóstico -menor
asociación a deficiencias, siendo gran proporción de ellas menores- fUe el “sufrimiento fetal agudo”.
16.- Elfactor de riesgo “excesivo bajopeso” resultó ser el que más se asoció a otros
factores; su unión con los factores de riesgo “otros” y “hemííorragia cerebral”, se dio junto a defíciemícias en
mas del 90% de los casos, siemído estas menores en su mayoría.
17.- Los factores de ¡‘¡esgo, aislados o en combinación, que más se asocian a deficiencias
son: “otros antropométricos” -94,73% de deficientes, y en su mayoría mayores-; “excesivo bajo peso” junto a
“otros” -94,11% de deficientes con más proporción de menores-; “excesivo bajo peso” unido a “hemorragia
cerebral” -93,75% de deficientes en general menores-; y “excesivo bajo peso” junto a “intubación” -80,39%
de deficientes casi siempre memiores-.
18.- Elfaclor “excesivo bajopeso” fUe el más frecuente de todos los factores de riesgo. En
general, presentó una moderada asociación con deficiencias (60%), que se potenció fuertemente al asociarse a
factores como ‘otros”, “hemorragia cerebral” y/o “intubación” (80-95%).
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19,- Afortunadamente, losfactores de riesgo de peo,’ pronóst/co “otros antropométricos” y
“otros” frieron de los menosfrecuentes.
20,- La “intubación” resultó el segundo factor de riesgo en frecuencia -después del
“excesivo bajo peso”-; se asoció a deficiencias -en general menores- en el 60% de los casos, salvo cuando se
unió al factor “excesivo bajo peso”, lo cuál no fríe habitual -sucedió en tan solo el 15% de los casos- domide la
asociación a deficiemícias era del 80% -generalmente menores-.
21,-La “hemorragia cerebral” time el tercer factor de riesgo en frecuencia y se asoció a
deficiencias en el 70% de los casos -en general menores-, cuando se asoció al factor de riesgo “excesivo bajo
peso”, las deficiencias aparecieron en el 93% de los casos -siendo fundamentalmente menores-.
22.- El factor de riesgo que resultó másfrecuente -el tercero- y a la vez mnáspredictor de
deficiencias -también el tercero: 69%- fue la “hemorragia cerebral”; dato en el cual, en cuanto a su elevado
poder de predicción, coincidimos con CAMPBELL et al.30.
23.- Elfactor de riesgo ¡nenasfrecuente -el último- y a la vez inenospredictor de
deficiencias -el penúltimo: 37%- fUe la “convulsión”, aunque generalmente las deficiencias que “predijo”
59,91.105,iOl.i lofueron mayores. En parte coincidirnos con lo publicado por otros autores -
24,- Cualquiera de los facto¡ es de riesgo se asoció a algún tipo de deficiencia en, al menos,
un tercio de los casos, siendo lo más habitual que esta proporción se situase alrededor del 60%: luego, las
factores considerados de riesgo, en gencíaL actuaron como tales, Otros autores370 hallan un porcentaje
medio, inferior: 25-35%.
25,-En general, la mitad de los casos considerados de riesgo, desarroilcuon alguna
deficiencia, siendo estas mayoritariamente menores (85%).
26.- Los niños deficientes presentaron más de una deficiencia en dos tercios de los casos,
siendo lamedia de 2,81 deficiencias por afectado,
27,- De los niños <píe presentaron alguna deficiencia, tan solo la cuartapar/e ema de tipo
mayor.
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28.- De los niños considerados de riesgo el 14% desarrollaron deficiencias mayore.% y
cerca del 40% n;enoí’es.
29,- Las deficiencias mayo/es ,‘esííltaron casi 70 veces másfrecuentes en los niñoscon
factores de riesgo (1459k) que en la población general (2,159k), lo cual indica que los factores de riesgo
establecidos, son un buen instmrnento de predicción del aumento de la probabilidad de desarrollar
deficiencias.
30.- La deficiencia mayor másfrecuente fríe la PCI (33%) y la menos frecuente la mudez
(2,85%). También resultaron escasas la ceguera (4,76%) y la sordera (4,76%).
31.- Las deficiencias másfrecuentes resnlta,’on todas ellas meno/es: “visomotoras” (21%),
del “lenguaje” (14%), de la “evolución” (12%) y psíquicas (12%).
32,- Las deficiencias meupos frecuentes fueron la “ceguera” (0,68%), la sordera (0,68%), la
“inteligencia limite” (0,68%) y la “mudez” (0,41%).
33.- Dos tercios de los deficientes presentaron más de una deficiencia, siendo estas
mayoritariamente menores,
34,- La deficiencia que más se asoció a otras fue, lógicamemite, la más frecuente: la
deficiencia visomotora.
35.- Encontramos una baja tasa de PCI, ya que la incidencia de esta deficiencia en nuestra
población fUe de 1,029k nacidos vivos.
36.- Lasfoimas de PC’!másfrecuentes resultaron ser la tetrapléjica (37%) y la hemipléjica
(31%); a su vez, las menos frecuentes frieron la atáxica (3%) y la discinésica (3%).
37.- La PCI ocupó el sexto lugaí’ (6’/17) entre todas las deficiencias.
38.- La hidrocefalia fríe la segunda deficiencia mayor más frecuente, aunque en el conjunto
de todas las deficiencias apareció en la novena posición (9’/17) ; afectó al O,6C%o nacidos vivos.
39.- El retraso inielectual fue la tercera deficiencia mayor, aunque en el comijunto de las
deficiencias ocupó la décima posición (10>117). Afecté a 0,66%o nacidos vivos.
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41.- La disminución de la audición apareció en 1,18%> nacidos vivos, y la sordera en el
0,25%>.
42.- La detección de ROP ha resultado fallida, debiendo incrementarse su estudio y
seguimiento.
43,- Las deficiencias sensoriales resultaron escasas, sobre todo en sus formas mayores.
44.- Las deficiencias menoí’es del lenguaje afectaron a 3,64%o míacidos vivos constituyendo
la segunda deficiencia más frecuente (2>117). Por el contiario, su expresión mayor -la nn¡dez- resulté la
deficiencia más raía de todas las estudiadas (17>117) -de hecho en la población general no se dio ningún caso,
apareciendo sólo tres en el grupo de riesgo-.
45.- La media de deficiencias mayores por muño afectado frie de sólo 0,4 mientras que este
valor para las deficiencias menores resulté seis veces superior: 2,4.
46.- Las deficiencias meno/es másfrecuentes frieron las visomotoras, y la menos habitual
tite la aparición de niños con inteligencia límite.
47.- Las deficiencias visomoloras frieron las más frecuentes de todas las deficiencias
afectando a 5,18%> nacidos vivos; su forma más frecuente Lime la inmadurez.
48.- Las alteraciones del comportamiento ocuparon el tercer lugar entre todas las
deficiencias (3>/17) dándose en 2,97>/o> nacidos vivos; su forma más habitual fríe el déficit de atemiciómí.
49.- La cuarta deficiemucia más frecuente (4>117). también menor, fríe el es/ra!»sino que
afectó a casi 296o nacidos vivos.
50.- Aunque el traslado incrementé el riesgo de presentar deficiencias, nuestro seguimiento
demostró que no hubo más deficientes en/te los trasladados.
51.-. Nuestros valores de incidencia emi la población general, son sólo orientativos, y seguro
que resultan inferiores a los valomes de incidencia real, ello es debido a que para su cálculo, nos liemos tenido
que basar, necesaria y exclusivamente, en los casos de deficiencias que aparecieron dentro de nuestra
población de riesgo en seguimiento, que aunque aglutina gran cantidad de casos que presentan deficiencias, no
abarca la totalidad posible.
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52.- Puede, y debe, mejorarse la detecciómi de deficiencias, fUmidamentalmemite mediante la
mejora y promoción de los estudios de seguimiento de los niños de riesgo.
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Aplicación informática al contí-ol de las deficiencias
L a informática es aplicada en diversas áreas del conocimiemito, lo cual, en el caso de lamedicina, no es una excepción; hoy por hoy, en la mayoría de los hospitales del mundo
existe algún tipo de infraestructura informática que, como mínimo, se encarga del manejo de los infomies de alta de
los pacientes, además de controlar cuestiones administrativas del propio Centro.
Pero la ayuda que la informática presta a la medicina va mucho inés allá, lo cual es evidente sólo
con mencionar algunas aplicaciones concretas, como el POPS holandés279, qtíe puso de manifiesto cómo, mediante
la creación de una gran base de datos y su posterior explotación, puede llevarse a cabo un muacroestudio a nivel
nacional, que de otra forma sería prácticamente imposible realizar. Pensemos también en la reciente aparición de
desan’ollos informáticos mucho más específicos y sofisticados, como son los denominados sistemas expertos,
ejemplo de los cuales seria el noruego POSSUM -Pictures of Standard Syndromes and Undiagnosed
Malfotmations-37t que permite, con un alto rendimiento, catalogar gran parte de los símidromes inalformativos poco
habituales. O, sin ir más lejos, la aplicación informática presentada en esta Tesis Doctoral y desan’ollada en nuestro
Servicio.
EinUeo ile ti infarnuflica
• Sus ventaxis
Ventajas dc la utilización <le sisiemas l,j/’ontálleos
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Tarjeta óptica
La utilización de la informática en el terreno de las ciencias médicas ofrece algtínas vemitajas
indiscutibles, entre las que cabe destacar en primer lugar algo que, en realidad, es uno de sus requisitos aunque a la
postre ejerce un efecto positivo indirecto: la necesidad de organizar, ordenar, resumir, concretar y codificar los
datos a manejar, así como la obligación de marcar objetivos previos y planificar. Es decir, ya sólo por el hecho de
plantear el empleo de la informática, se genera la miecesidad de llegar a utin toma de postura y organización iniciales
que de otro modo, en muchas ocasiones, no se dada.
Por otra parte, la informática hace posible, y sobre todo accesible, el manejo de grandes
volúmenes de información, con la mejora que ésto stípone de cara a la validez dc los resultados de [osestudios, ya
que se aproximan más a la realidad de la que provienen, por potenciaí’se la fiabilidad de las aplicaciones estadísticas,
al perder éstas gran parte de su carga de extrapolación. Se consigue así un, más que admisible, nivel de seguridad
para sacar conclusiones de carácter epidemiológico, económico, terapéutico, asistencial,
Tampoco podemos olvidar otra de las aportaciones de la informática a las ciencias de la salud: el
ahorro de tiempo que conlíeva. Ello hace posible acometer ciertos trabajos que de otro modo resultariami
extremadamente pm’olongados, con la consiguiente pérdida de efectividad, e incremento del gasto en recursos
económicos y humanos.
También se ve facilitado el acceso a la información umia vez que ésta ha sido generada, Una de las
fomias de llegar rápidam’nente a obtener tal información es a través de las bases de datos de publicaciones peri¿dicas
-de hecho, nosotros hemos accedido a gran parte de la bibliografia empleada en este trabajo a través de utia de ellas:
Medline-.
Este tipo de aplicaciones informáticas conlíeva una mejora sustancial en la coínunicacién entre
los diversos estamentos científicos y entre los mismos profesionales a nivel individual; esta comunicación se ve
reforzada por la reciente proliferacién de sistemas de “coíreo electrónico” C’E-Mail”), a través de los cuales, grnpos
organizados, tienen la posibilidad de conectar entres! de forma rápida y económica.
Nuestro Servicio desarrolla en la actualidad, de hecho ya está empezando a funcionar, umio de
estos sistemas, cuya finalidad es la de permitir una constante y fluida comunicación entre médicos, psicólogos,
que trabajan en el entorno de la rehabilitación y que han querido unirse a este sistema.
Ya formamos pamie de un servidor de red telemática imitemacional denominado IRIS, a través del
cual, podemos contactar con gran cantidad de universidadesy otros Centros de todo el mundo, mediante Internet.
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Otra de las fom~as posibles de facilitar el acceso a la imiforniación, es a través de sistemas de
soporte, como el que nosotros desarrollamos y proponemos: la tarjeta óptica.
La taijeta, en síntesis, supomie una forma de recoger información de manera estructurada, en un
espacio fisico mínimo que posee una enorme capacidad, con gran seguridad técnica, que permite desarrollar
eficaces barreras de protección de la información depositada, y que presenta una importante facilidad y rapidez de
acceso a su contenido.
Entre los grupos médicos que se hami ido incorporando al “tren” de la informática, se cuenta el
Servicio de Neonatologia de nuestro hospital, el cual ha venido desairollando a lo largo de los últimos años una
infraestructura válida y en contitiuo crecimiemito, que de manera esquemática expondremos más adelante; hay que
resaltar que, para llevar a cabo esta tarea, ¡ma sido imprescindible tina colaboración niultidisciplinar, en la que se ha
contado con el trabajo de neonatólogos, psicólogos, neurólogos, ingenieros, personal auxiliar,
Todas las aportaciones son importantes, pero dado que nuestros conocimientos de informática
son básicos y limitados, resulta imprescindible el asesoramiento de técnicos> expertos en la materia> para llevar a la
práctica nuestros proyectos,
Puede considerarse, por tanto, que el frmncionamiento dentro de un servicio médico de una o
varias aplicaciones imiforniáticas, obliga a la colaboración entre diversosy variados tipos de profesionales, lo cual ya
en si resulta enriquecedor para cada tino de los miembros del grupo, tanto a nivel académico como huínano, Serin
ésta, la colaboración multidisciplinar, otro de los factores positivos que podrían incorporarse a la lista de los ya
citados al inicio de este apartado.
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Inconvet,tetdes del empleo ele la tt1/onnó/ica
Pero no todo son vemitajas en la aplicación de la informática a la medicina, también existeíl
algunos inconvenientes entre los que cabe destacar: el lógico e imprescindible aprendizaje, al menos a nivel básico,
para llegar a familiatizarse con el medio que se va a emplear; la necesidad de uniformizar ciertas parcelas de
informaciómi -tarea que generalmente no resulta sencilla, por la habitual falta de acuerdo entre los diversos
responsables que colaboran en un camnpo concreto de la medicina- con el fin de que unos trabajos seam compatibles
y comparables con los otros; la escasa motivación y colaboración que se encuemítra en muchas ocasiones a la hora
de realizar una correcta m’ecogida de la informaciómí; la falta de personal, de medios económicos para contratarlo, o
de ambos, encargado de imítroducir esta información en una base de datos, lo cual lleva a que personas no
adiestradas o motivadas por esta labor se emícarguen de la misma -por ésto se puede llegar a manejar una
información de mala calidad que lleva, inexorablemente, a la obtención de unos resultados que, en el mejor de los
casos, no coinciden plenamente con la realidad a la que se refieren-; por último, la utilización de la imíforniática
obliga a Linos gastos económicos en material -ordenadores> impresoras, ,..- y programas, aparte de los ya
mencionados de aprendizaje y personal.
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• Nuestra infraestructura informática
I,;frocstn¿clura infotinólico en nnestpv, Servicio
actualidad, en lo
El Servicio de Neonatologia del Hospital Universitario de San Carlos de Madrid cuenta en la
que a desarrollo informático se refiere, comi los siguientes medios materiales:
- Como en otros Departamentos, existe un tenninal del ordenador central del hospital (HOST),
al cual sólo puede acceder personal previamente autorizado, que posee su propio y exclusivo código de entrada. Es
por tamito un sistema seguro, que preserva la itifonnación de manipulaciones extrañas, o simplemente de su
visualización.
El HOST contiene una base de datos en la que se introduce información> clinica y administrativa,
de todos los niños nacidos o ingíesados en el Servicio de Neonatologia; por supuesto, también recoge los datos
necesarios matemos, paternos, gestacionales, ... Permite acceder a la historia clinica “tradicional”, es decir>
archivada tal y como aparece impresa en el informe que se entrega al paciente y también acceder a los datos
estructurados en campos -administrativo, padres> historia obstétrica, embarazo, parto, neonatologia, ingresos,
Algunos de estos datos, además de aparecer en forma estructurada, figuran en lenguaje libre y/o
codificado, con las ventajas que coníleva cada uno de estos sistemas.
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O Ordenador central del hospital O-lOSt
O Taijeta dc conexión (IRMA)
O PC 386/25 ~,asesde datos)
O PC 486/50 (portátil)
O PC 486/66 (correo electrónico)
O Móden, a 14,400 baudios







Slste,ncts depresentación de btt’otinactón
La inforrnaciómi se introduce en la base de datos inmediatamente antes de ser dado de alta el
paciente -a cuyos padres se les entrega umia copia escrita de la historia clínica- en lenguaje libre1 que consta en la
base, Cada nuevo ingreso, o consulta del paciemite, figura emi esta base de datos.
El HOST no es un sistema aislado, ya que contiene la taijeta IRMA que permite su conexión con
otro ordetiador a fin de intercambiar informacióti entre ambos.
- Este último ordetiador citado es un PC 386/25 que contiene, entre otros -WordPerfect,
Harvard Ga’aphics, ,..- el progratna RSIGMA BABEL, que en realidad es umi paquete integrado con base de datos>
procesador cíe textos> análisis estadístico y generador de gráficos.
Este PC - “personal con upmer “- contiene cuatro específicas e importamites bases de datos:
~ Neonatos patológicos
~ Niáos en seguimiento
~ Casos de membrana hialina
~ Recién nacidos sanos
Nuest,’as bases ~ledatos fundamentales
Cada uno de estos archivos posee sus propios parámetros, que se lía procurado guarden la
mayor uniformidad posible con el fin de favorecer la realización de estudios comparativos. Corno en el caso del
HOST, la información aparece en forma estructurada, codificada y/o en lenguaje libre, a fin de dotar al sistema de la
maxima versatilidad y comprensibilidad. A la hora de codificar, nos ajustarnos a la Clasificación Internacional de
-Enfermedades en su última revisión (CIE-1 0),
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Todas estas bases de datos contienen información de tipo administrativo> epidemiológico, clínico,
excepto la base de membrana hialina que posee tan sólo parámetros específicos -grado, presión máxima
inspiratoria, PEEP máxima, concemítración máximna de oxígeno> empleo de tolazolina/pavulón,
Los datos que figuran han sido seleccionados con un criterio práctico que ha procurado mio
introducir parámetros poco útiles o im’relevantes, para ello nos hemos basado en lo generalmente aceptado en los
medios científicos reconocidos -publicaciones, congresos, ...- así como en la experiencia propia acumulada a lo
largo de la vida del propio Servicio.
Toda esta información es transmitida, periódica y automáticamente, desde el HOST a estas
bases; por tanto, el sistema mio obliga a la repeticiómí de carga de datos> con lo cual no se genera ninguna clase de
trabajo extra para el personal.
Cabe destacar, que se ha desarrollado una aplicación que conecta la base de datos de neomíatos
patológicos con la de aquellos que están dentro del programa de seguimiento, lo cual tiene la utilidad de pemíltir
explotar cuestioííes referemites a deficiencias psiconeurosensoriales (DPNS) y datos epideniiológicos. Además, esta
aplicación se caracteriza por actualizarse automáticamente, emi cada uso, con los nuevos <latos que se hayan ido
introduciendo, de tal manera que nos permite tener, al imístante, la infonnación más reciente relacionada con la
epidemiología de las DPNS, Así> por ejemplo, en unos minutos podemos conocer la última tasa de PCI entre los
niños que están en seguimiento, o saber> siempre con la información más reciente, la clase social de la que provienen
los niños con un CD menor de 80.
El programa peimite, de trianera automática, la visualización gráfica de los tesultados, lo cual
siempre resulta clarificador al lado de las cifras.
Por tamito, mediante esta aplicación conseguimos estudios de frecuencia> epidemiológicos, ... de
alta fiabilidad y actualidad, con la ventaja de que no supone pérdida de tiempo, de dinero o de personal.
Aparte de lo comentado, el programa también posee un paquete estadístico importante, que
puede realizar hasta 62 funciones diferentes.
Por tanto, el conjunto del PC referido hasta aquí, permite llevar a cabo diversos tipos de esttmdio
acerca de las DPNS y de los factores de riesgo, de una manera accesible y con un gasto de tiempo -según la
extensi35n de lo investigado- personal y medios, muy escaso.
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- Como elemento complementario al PC 386/25, contamos con un ordenador portátil PC
486/50, que nos permite la posibilidad de transportar todas iluestrasbases de datos, con la ventaja que ello conlíeva:
no resulta necesario estar en el hospital para trabajar con nuestra imiforniación,
- Un cuarto y potente ordenador (PC 486/66) forma parte de la infraestructura infot’mática de
nuestro Set’vicio, al cual está conectado un módem a 14,400 baudios.
Este PC se utiliza principalmente como elemento de comutiicaciómi con el exterior, A través de él
se da vida al coíreo electrónico desarrollado emi nuestro Servicio, el cual actúa como servidor continuo de la med
telemática establecida al efecto, que umie diversos hospitales y Centros colaboradores; -en la acttíalidad este sistema
se encuentra en fase de pnteba y ajuste-.
A través del com’reo electrónico se ofrece, a cada uno de sus miembros participantes, la
posibilidad de enviar y recibir mensajes a través de un PC corriente emi el que se haya instalado el correspondiemite
programa y tía módem.
Es ésta otra forma cíe aplicación de la informática a la medicina con la finalidad de estimular,
establecer, reforzar y facilitar, la comunicación entre profesionales con intereses coniumies, permitiendo con tín
mínimo gasto de tiempo y dinemo obtener ventajas evidentes.
- También poseemos un sistema, que en la actualidad se encuentra en fase experituental y que es
motivo de esta Tesis, de soporte de infonnación en un espacio fisico mínimo> piáctico y seguro: la tarjeta óptica.
Uno de los muchos avances tecnológicos de los últimos tiempos ha sido la creación y desnrrollo
de soportes informáticos en forma de taijeta; existen diversos tipos y modelos, con diferentes características y
aplicaciomies. Entre los más conocidos se encuentran las taijetas: magnéticas, inteligentes, de memoria y láser.
Nuestro equipo ha optado por emplear un sistema de almacenamiento de datos obstétricos,
perinatales e infantiles, utilizando como soporte la taijeta óptica -láser- desarrollada por la firma americana Drexíer
Corpo rat iomi.
Diversas empresas japonesas producen las unidades de lectura/escritura, siendo Canon de las
primeras compañias en obtemíer licencia y en la actualidad la única empresa que produce tanto las taijetas ópticas>
-como las unidades lectoras/escritoras.
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• La ta¡’ieta óptica
• Caractem’isticas técnicas
l-’etitq/as de la ta~eta ápice
La taijeta óptica que utilizamos -Canon OC-20- es de material plástico, y posee un formato de
54 x 85,6nim, con un grosor de tan sólo 0,76nim.
Su capacidad de almacenamiento de imiformación es enorme, ya que puede llegar a contener 4,2
Mb -3,42 Mb con el código de corrección de errores-, unas 1.600 páginas de información mecanografiada en papel
tamaño A4/folio.
Su estníctura fisica consta de tres capas: una interior, de grabación, que es sensible a la energía
láser, y dos exteriores, de protección> de plástico duro.
La capa interna contiene unas 2,500 pistas en su superficie, que guían el proceso de grabación.
Los datos se registran en ella por medio de umi rayo láser de tres micras de anchura, que quema diminutos orificios
en su superficie. La velocidad de escritura, con verificación, presenta un rendimiento total máximo de 3,8 Kb/seg.
Este mismo rayo láser> funcionando a una potencia menor, entre 1/10 y 1/20 de la utilizada para grabar la
información, “lee’ los datos marcados en la tarjeta por medio de la luz reflejada, siendo sensible a la presencia o
ausencia de orificios, correspondientes a los “1” y a los “O” de los datos digitales. La velocidad de lectura presenta
un rendimiento total máximo de 7,5 Kb/seg.
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• Pequeño tamaño
• Oran capacidad
• Tiempo de acceso breve
• Oran seguridad técnica
• Alta resistencia física
-j
Tarjeta óptica
La tarjeta óptica fornía parte de un sistema básico, compuesto, además, por una unidad
lectora/escritora -Canon RW-20- y un terminal de ordenador compatible normal (PC). El tamaño de la unidad
lectora/escritora es bastante reducido: 225x300x1 lGmm.
Los datos a almacenar se introdttcemi en la tarjeta a través del ordenador (PC). que los pasa a la
umdad escritora y es aquí dotíde tiene lugar el proceso de grabación. Hay que señalar que una vez efectuada la
“impresión” a tíavés del rayo láser, no existe posibilidad de modificación de la información transmitida, es decir,
sólo se puede leer el contenido de la tarjeta, y ésto en tantas ocasiones coirio se desee; es el denominado sistema
WORM - ‘tirite once/readmany”: una escrittím’a/ múltiples lecturas-.
Este hecho mio supone inconveniente alguno, ya que la grabaciómi de la información ha sido
diseñada de forma que se produzca por bloques parcelados concretos> así si existe necesidad de modificar algún
dato de un bloque de información, se procede a la anulación o “tachado” del mismo, que es sustituido por la nueva
información, eso sí, ocupando la parte elimrinada el mismo espacio que antes de ser desechada. Por tanto, cada
modificación de datos ya grabados, supone la ocupación en la tarjeta del espacio a eliminar junto al nuevo que se
introdtmce. Es decir, no existe posibilidad de bonado con mectíperación de espacio; lo cual no constituye problema
alguno> dada la enorme capacidad de memoria de la tarjeta.
La seguridad técnica de la tarjeta óptica es muy elevada, como demuestra el hecho de que el
margen de error a la hora de efectuar una lectura de información es cíe tan sólo 10.12 y es de gran rapidez: tiempo de
acceso -tninimo23mseg y máximo=2,5 segttndos-. Además, respecto a su seguridad fisica, la tarjeta es de tal
calidad que iírpide la pérdida de datos, al resistir grandes variaciomíes de temperatura y humedad, agresiones
mecánicas, y poseer un alto nivel de resistencia al polvo, a las ralladuras ya las huellas dactilares.
• Ventalas y utilidades
No cabe duda de que el empleo de este sistema de soporte de información presenta una serie de
ventajas y utilidades que le dan sentido. Son muchas las razones que nos han animado a acometer el desarrollo y
-aplicación del presente trabajo, y dada la fase experimental o de tesis en que nos encontramos en la actualidad, casi
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todas ellas son teóricas; aunque esperamos que el uso y el tiempo refrendarán gran parte de las mismas.
Destacaremos las más importantes:
r
1e¡íajasy aellcactottes de ttuestratatjeta óptica
En un principio, como ya liemos seflalado, nos llamó la atención la gran capacidad de
almacenamiento de datos de este sistema, lo cual nos hizo suponer que sería posible, al menos teóricamente,
recoger todo el historial del niño -antecedentes obstétricos de la madre, embarazo, parto y periodo neonatal- y, muy
especialmente, almacenar todas y cada una de las revisiones planteadas en el programa de seguimiento de niños con
riesgo de desarrollar DPNS. Contando además, por supuesto, con la inclusión de todos aquellos datos no médicos
que son necesarios para un correcto y ágil tratamiento administrativo.
Esta idea inicial, basada en la gran capacidad de la taijeta, estaba supeditada al desarrollo de um
sistema eficaz de almacenamiento de la información, gime debía permitir un acceso rápido y sencillo tanto a los datos
de la historia del niño, como a los sucesivos controles, ocupando a su vez el menor espacio posible.
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O Almaceno la historia nv~diea completa del nulo
O Contiene todos los controles posibles
O La familia porta el historial completo del niño
O Pc’nwite un acceso muy rápido a toda la intonnítción
O Evita rointerrogar, repetir pruebas..,
O Posibilidad de cargar pruebas gráficas
O Sitsceptible de desarrollar diveTsos sistemas do scguridnd
O Gran agilización da las intereonsultas
O Posibilidad de crear archivos hospitalarios
O Posibilidad de carga de huellas dactilares del neonato
O Ampliable al control del niño sano
O Posibilidad ~leuso para “toda la ‘Adn’




Estos objetivos se han conseguido tras la creación de un programa “adhoc” -que más adelante
mostraremos al explicar el sistema de funcionamiento de la tarjeta-.
Resulta atractiva la idea de que, al utilizar la tarjeta óptica> la famiuilia del niño es portadora en
todo momento de la historia integra de su hijo, incluidas todas y cada una de las revisiomies a que se le haya
sometido, pudiendo ésta ser utilizada en caso de necesidad -urgencias> ingresos, ...- con rapidez y eficacia, sin
precisar reinterrogar, repetir pruebas y/o ponerse en contacto con otros Centros. Lógicamente, este punto precisa
de la previa aceptación y generalización del sistema.
Hay que destacar que, imicluso pruebas gráficas que se hayan llevado a cabo -Rx, ECO, TC,
ECO, ,..- son susceptibles de ser incluidas en la tarjeta, aparte de contener los correspondientes informes escritos
que en su momento se hubieran efectuado y que constan en la historia.
Es decir, con la tarjeta, la familia del niño podria aportar, además de la historia y las sucesivas
revisiones> las pruebas gráficas más relevantes.
El mayor inconvemiiente que imita este punto reside en la necesidad de poseer sistemas de gran
definiciómi de imagen, tanto a la hora de introducir la información en la tarjeta mediante un escáner, como en el
momento de visualizaría a través de un PC u otro tipo de pantalla; y desafortunadamente, en miuestro medio, es
evidente que íioy por hoy apenas existen Centros dotados de este tipo de material, aunque también es cierto que
sociedades econótnicamente más fuertes que la nuestra y por tanto con mayor equipamiento técnico - como la
Holandesa- tampoco cuentan comi estos sistemas, cosa que hemos podido comprobar personalmente en una reunión
que mantuvimos en ese país con el dimector del Amsterdam Medical Center, a raíz de una invitación para
intercambiar experiencias sobre las aplicaciones médicas de la tarjeta óptica«.
«
En aqttellas momentos el ScMcio dc Netrologia del Amsterdam M~Iieo1 Center poseía un desarrollo sob,u este soporte, diiigido al control de
eníbiroas en progranm do diálisis, Este desarrollo presentaba problemas técnicos de rapacidad de datos por lo cual una taijeto duraba tan sólo un
-otto, cosa que nosotros liemos conseguido superarabsolutamente, de tal forma que nuestra taujeta puede ser teóricamente utilizada alo largo de
toda la vida dcl individuo.
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• La coítl’tdencialidad de los datos
A la hora de crear nuestra tarjeta, no olvidamos tener en cuenta un aspecto que suele generar
discusiones y despertar suspicacias: la seguridad que presenta el sistema para preservar la infomiación frente a la
posibilidad de intento de “interferencia” por terceros.
No cabe duda de que la primera garantía de seguridad se encuentra en el hecho de que la familia
del niño es quien tiene la custodia de la información, es decir, de la tarjeta; de esta manera, tan sólo podría acceder a
ella -suponiendo que no existiese ningún sistema de seguridad, que silo hay- aquella persona a quien se le entregase
la taijeta del niño.
Para nosotros, ya desde los primeros momentos del desarrollo de esta Tesis> ha sido motivo de
preocupación el logro de un grado de seguridad, si no óptimo, al menos si suficiente. Emi la actualidad, creernos
haber conseguido loprimero.
Al segundo nivel de seguridad se llega en el instante en que se quiere acceder al programa -qtíe
lógicamente debe estar instalado en el ordenador que se va a utilizar y que se encuentra conectado a la unidad
lectora/grabadora de tarjetas ópticas- que hemos denominado: “Ópera’>.
Lo primero que se solicita por parte de este programa -sin lo cual no puede ser puesto en
funcionamiento- es la introducción de la tar/etade ident¿ticación de quien va a acceder a los datos de la tarjeta.
Todas y cada una de las personas autorizadas a intervenir en el programa de seguimiento, son
poseedoras de una de estas tarjetas, las cuales contienen sus datos personales y su clave secreta. Es importante
resaltar el hecho de que al contener la tarjeta de acceso datos acerca de su usuario, la identidad del mismo queda
grabada de forma indeleble en la tarjeta del niño cada vez que aquél trabaja sobre ésta, Es decir> es posible conocer
quién ha accedido a la tarjeta del niño, quién efectuó una revisión concreta,
Las tarjetas de acceso se encuentran clasificadas según la profesión del usuario -administrativo,
médico, psicólogo, .,.- y esto limita los sectores de información a los que cada uno de ellos puede acceder. Existe utx
orden de “privilegios” que consta de tres grados : el privilegio total, qtme permite acceder a todos los datos
contenidos en la tarjeta; el privilegio exclusivo, en el que sólo se puede leer lo que el propio usuario ha escrito; y,
por último, el privilegio de profesión, que facilita el acceso a toda la información correspondiente al cargo del
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usuario. Así, por ejemplo una tarjeta de personal administrativo tan sólo permite conocer datos referentes a la
filiación del niño: nontre y apellidos, dirección,
Pero, no basta con poseer las dos tarjetas -la del niño y la del usuario- ya que debe introducirse
una clave secreta alfanumérica que va unida a la segunda, y sillín cual es imposible acceder al programa Ópera.
Seria este el tercer nivel de seguridad de la tarjeta.
Es decir, los diversos requisitos -medidas de seguridad- de acceso a la información de la tarjeta
del niño son los siguientes:
Afecirdas de seg¡tridcxipata cotitrolde acceso a la lnfottnacidn contetiitítj cts lc¡ lWjtta rieltufo
En el momento de abandonar el programa, se vuelve a solicitar la introducción de la tarjeta del
usuario, donde queda constancia del acceso a la tarjeta <leí niño.
Creemos haber logrado un sistema de seguridad que garantiza, prácticamente al cien por cien, la
confidencialidad de los datos del niño poseedor de una tarjeta óptica. DesdeRiego, no existe punto de comparación
con la, prácticamente nula, seguridad que ofrece el actual, y tíadicional, sistema de transmisión de imiforniación
mediante historia clínica cii papel,
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• Tener la tarjeta óptica del nimio
• Postor una tarjeta de usuario (con la
limitaciómí que imponga su privilegio)
• Contar con el programa Ópera y una unidad
lectora/grabadora de tarjetas ópticas
• introdtmcir la clave secreta del usuario
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• Otras anlícaciomies
Mediante el empleo de la tarjeta óptica, la realización de interconsultas con otros profesionales
y/o Cemitros, se vería facilitada, al menos así lo esperarnos, al tener éstos acceso de forma inmediata al total del
historial del paciente y al poder remitir a su vez sus pmebas y conclusiones al Centio emisor.
Es evidente> que la posibilidad de hacem real esta fijación depende de la previa extensión y
generalización del sistema.
Una de las aplicaciones, secundaria a nuestro actual propósito y trabajo, presupone que mediante
el uso global de la tarjeta óptica, tal vez seria posible lograr una reducción sustancial de los archivos hospitalarios,
hasta hoy atestados de grandes sobres repletos de información inconexa, con el ahorro de espacio consiguiente y
con la facilitación en la consulta de las historias, tarea que se sabe ardua con el sistema tradicional.
Para el desarrollo de esta idea, que no pasa de ser el apunte de una posibilidad, bastaría con
generar una tarjeta, copia de la que posee la familia del niño> que seria archivada en el hospital de referencia; de esta
manera, el riesgo de pérdida del historial del paciente se reducirla al millitro, persistiendo un amplio margen de
confidencialidad, ya que existida un resguardo por triplicado de la historia: la tarjeta perteneciente a la familia> la
tarjeta archivada en el hospital y la base central informatizada de datos de éste. En caso de pérdida de tina de las
tarjetas, sólo habría que realizar tina copia.
Este sistema de archivo de las historias clínicas representarla un importante ahorro económico;
según el ingeniero Roland Fastberg del Centro de Desarrollo Industrial de Skelleftca (Suecia)> un elevado
porcentaje de! tiempo de trabajo del personal médico del hospital, se invierte en la búsqueda de los historiales
clínicos y> aun así, en ocasiones, no se obtiene toda la información precisada.
Otra posibilidad, que es factible plamitearse al utilizar la tarjeta óptica, y que va asociada a su
potencial de contener imágenes, es qtme entre éstas se encuentre algún tipo de signo identifícativo del niño.
Actualmente, y desde instancias políticas fUndamentalmente, se intenta promover la filiación
objetiva y fiable del recién nacido, Es evidente, y totalmente aceptado> que todo niño debe ser identificado
fidedignamente y de manera inequívoca en el momento inmediato a su nacimiento, y la experiencia demuestra que,
para ello, el tradicional sistema de las pulseras, parece no ofrecer las suficientes garantías. La preocupación familiar
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ante una eventual equivocación de niños, llega a ser tal> que en algunos casos incluso realizan niarcas, con tinta u
otros sistemas> a los recién nacidos.
El almacenamiento de las huellas del niño, o cualquier medio diferente, en su propia taijeta
óptica, garantizaría, de por vida, la auténtica identidad del individuo, ante él mismo, su familia y la sociedad.
Además del destino de la tarjeta, que sirvió de idea guía, para el comitrol de niños con alto riesgo
de DPNS, nos hemos planteado la posibilidad de que niños sanos posean su tarjeta óptica sanitaria, en la cual se
recogeríamí los datos importantes de la historia, además de introducir los sucesivos controles de salud habituales.
Incluso sopesamos la idea de que quizás sería práctico prolongar el empleo de la tarjeta óptica a
lo largo de toda la vida del usuario, cosa que técnicamente resultaría sencilla, bastando para ello con crear, dentro
del mismo modelo y desarrollo de tarjeta, una serie de secciones que recogiesen otro tipo de controles y pruebas
correspondientes al periodo dejuventtmd y de vida adulta.
Dentro de la gran versatilidad de nuestro sistema de tarjeta> es posible ampliar, diseñar, modificar
y reestructurar campos> tantas veces como se crea necesario, De hecho> es presumible que con el tiempo y el uso se
descubran nuevas necesidades, o errores, con lo cual el patrón de información podría ser variado; ésto no resultada
ningún problema, ya que cada tarjeta, ya sea tilia versión antigua o reciente, podíia ser manejada perfectamente por
el usuario.
Iniaginenios que en umia versión de taijeta posterior a la actual> decidiésemos crear un nuevo
apartado que contuviese datos considerados de interés en caso de urgencia médica -aspecto éste que creemos es
una posibilidad atractiva e interesante, ya que en pocos minutos apameceria en pantalla toda la información necesaria
acerca de ti-atamientos, alergias, grupo sanguíneo> ...-; todas las tarjetas nuevas presentarlan esta posibilidad en el
menó inicial, no asilas antiguas, lo cual no semia óbice para su empleo normal.
• Incotivenientes
Vemos> por tanto, que las posibilidades de aplicación de éste sistema de soporte de información
son múltiples e imiteresantes; pero no queremos pasar por alto alguno de sus imicomivenientes> como es el hecho de la
necesidad de una mínima infraestructura para su manejo: PC, lector/grabador y tarjetas. Tambiémí seria necesario, al
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igual que ante cualquier otro tipo de innovación, un sencillo y rápido adiestramiento para el uso del sistemna, que se
reduciría a aprender a escribir y leer las taijetas.
Estos dos aspectos, especialmente el “hardware” precisa de una inversión económica cuya
cuantía no resulta excesiva.
Probablemente, como suele suceder ante la aparición de muchas otras novedades, exista alguna
resistencia a sim aceptación por algumios profesionales; escollo que sólo puede ser superado a través de la
demostración de la utilidad e importancia del método, de sus ventajas y de su semicillez.
Una visión más optimista podría esperar la aparición del efecto Hawthornei5,tó -que ya hemos
mencionado en el apartado que trataba sobre el riesgo- consistente en que ante la adopción de una medida
novedosa, “pet se>’, ya aparece utna mejora en los objetivos de trabajo; ello en parte es imidepemidiemite de la medida
tomada y seria achacable al interés que despierta la variación.
Hay que valorar también la posible aceptación de la tarjeta por parte de las familias de los niños,
aunque creemos que, si los padres son correctamente infoimados> no tiene por qué existir oposición> sino más bien
todo lo contrario.
Alguna opim¶ión podría inclinarse a creer que la adjudicación al alta de una tarjeta a los niños de
alto riesgo de desarrollar deficiencias> podría actuar como elemento estigmatizador, ya que cabe la posibilidad de
que se crease Lina difereticia emitre niños que salen del hospital con taijeta y niños que salen sin ella, con una carga
peyorativa hacia los primeros. Este es un aspecto posible> ante el cual no cabe otra solución, por otra parte
deseable> que dotar de tarjetas de control a todos y cada uno de los niños que abandonami el hospital. En cada caso
el contenido de la tarjeta sería diferente, en unos contendría el esquema de control de deficiencias, mientras que en
los otros figuraría el comítrol habitual del niño sano.
Hasta que el sistema lleve un tiempo suficiente en fUncionamiento, es evidente que inicialmente,
en muchos Centros, no existirá la infraestructura necesaria> apareciendo entonces la imposibilidad de utilizar la
tarjeta. No hay otra solución que emplear> al principio, un sistema mixto basado en el papel y en la tarjeta; hasta que
la generalización haga posible utilizar sólo el segundo.
Por último, debe lograrse la aceptación mayoritaria de los parámetros recogidos en la tarjeta.
Puede ser que alguien encuentre que falta algiín dato, mientras que otros estimarán que alguna cuestión resulta
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innecesaria; esta situación es insalvable, a no ser que se llegue a umi consenso. Nosotros hemos incluido aquella
información que creemos necesaria y stmficiente para el manejo y seguimiento de los niños con riesgo de DPNS, para
lo cual nos hemos basado en tres puntos: por un lado en la revisión de la literatura médica al respecto, lo cual
reflejamos en los primeros capítulos de la Tesis; en segundo lugar, en la experiencia personal acumulada a lo largo
de años emi nuestro Servicio; y en tercer lugar, en los resultados obtenidos del análisis epiderniológico y prospectivo
que presentamos.
No obstante, como ya hemos explicado, el sistema es totalmente adaptable a las modificaciones
que sean necesarias emi todo momento.
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Tesis Doclo¡a1
Aplicación informática al control de las deficiencias
• Mamielo y ftancionarniento de la tarieta ómflica
A continuación pasamos a exponer el manejo y fUncionamiento de la tarjeta óptica que hemos
desarrollado. El esquema que sigue muestra, de forma muy resumida, las posibilidades de uso de la tarjeta.
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• Inicio de 1(1 sesión
Una vez conectados el PC y la unidad lectora/grabadora, aparece la siguiente pantalla en la que
se pide introducir la tarjeta de identificación de quien va a acceder al programa; si ésto no se lleva a cabo, resulta
imposible entrar emi la taijeta. Es ésta la segtmnda medida de seguridad -ya que la primera seria la posesión y
administración de la tarjeta óptica del niño por parte de sus padres o tutores-.
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Una vez introducida la tarjeta aparece la siguiente pantalla, en la que se pide que se teclee la clave
de acceso personal -lo cual supone el tercer nivel de seguridad, ya que si se desconoce la clave es imposible acceder
a los datos de la tarjeta óptica del niño-.
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Tras escribir la clave secreta, se pulsa sobre el icono ~IIIJy la siguiente pantalla que se




Pantalla de solicitud de itrtroditcctdt’de la tarjeta óptIca delpociet¡te
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• Tarietas de primer ¡eso
Una vez introducida emi el lector/grabador la tarjeta del niño, y suponiendo que la misma no
contenga ningún tipo de información -por ser la primera vez que se emplea- se muestra la siguiente pantalla,
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Tras responder afirmativamente, con el propósito de introducir la historia del paciente, se
muestra la siguiente pantalla, en la que se piden el nombre y los apellidos del miiño~
Todos los datos personales que utilizamos a lo largo de este apartado son ficticias,
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Obsérvese que en la parte superior de la pantalla se muestra Camt~o 1 de S3 que
corresponde al número de campo en el que nos encontramos, respecto al total de los mismos -en este caso es el
primer campo de un total de 83-; así mismo se señala Ti o; TEXTO -, - - lo que indica qtmé tipo de
campo es el actual -texto, fecha, numérico> alfanumérico> enutuerado, .. .-; luego se especifica [¿Lon~tud;_dj,j
que informa de la longitud del campo en que se está en ese momento, es decir> informa el número de caracteres que
admite; por último, aparece el icono ObllEátOtIO que advierte sobre si los datos que se solicitan son
de cobertura obligatoria o no.
Una vez completada la información de esta pantalla y tras pulsar sobre el icono
aparece la siguiente imagen, en la que se pide la fecha del ingreso -esta operación se ve facilitada mediante el uso del
icono que introduce automáticamente la fecha del día en curso-.
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Pantalla de lntt~dhcci¿t¡ cíe lafecl¡a~le i>ig;~so
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Así se van cubriendo campos, sucesivamente, hasta finalizar los 83 que componen la historia
clínica del niño. El total de estos 83 ltems sc desglosa de la siguiente manera~
• Filiación del niño
:
1. Nombre y apellidos
- 2. Fecha de ingreso
3. Nombre del hospital en cl <pie ingresa
4. Código del hospital
5. Número de historia
• FIliacIón de la inmíre
-1. Nembroyapellidos
2. Edad
3. Centro en qite se atendió el parto
4. Código dcl Centro
5, Número de historia
6, Domicilio materno (calle ynúmero)





1. Número dc gestaciones anteriores
2. Número de hijos vivos anteriores
3. Número dc abortos anteriores
4. Número dc hijos níairoanados anteriores
5. Número de hijos deficientes anteriores
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• Dato., <leí ead,anvzo
:
1. Número de visitas pmenats~Ies
2. Númerodeccograllas
3. PrepansciónaI~>arto
4. Enftanedadcs o tóxicos enel embarazo (1)
5. Código
6. Biaremiedacles o tóxicos en el embarazo (2)
7. Código
8. Enfermedades o tóxicos en el embarazo (3)
9. Código
lO. Comentarios acerca del embarazo
• Datos del parto
1. Fecha
2. Presentación fetal
3, Indicación de cesárea
4, Tipo do pasto
5. Horas de boisa rota
6. Aspecto del liquido amniótico
7. Cardiotocogratla
8. Deseripeión de la cardiotocogralla
9. Patología pis.ccs,tofunicular
lO. Deseripeión de la patología placentoluniculor
II. Número denacidos
¡2. Lugar que ocupa
13. Valoración del parto
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• Dato., del recién nacido
:
1. Apgar al primer minuto
2. Apgar al quinto minuto
3, pl’l arterial
4, Reanimaeinn
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32. Evaluación y pronóstico
33. Terapia e indicacÉones
34. Onipo sanguíneo
• Dato.~ del entorno fansiliar
:
1. Encargado(s) dc la crianza
- 2. Situación familiar
3. Ambiente -
4. Evaluación familiar
5. Nivel sociacultunil del padre
6. Nivel sociecultural de la madre
Posteriormente aparece el listado de todos aquellos datos que se han introducido en la historia,
de manera que pueden ser repasados y corregidos -si fuese necesario-.
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Pulsando sobre el icono se da la orden de archivar los datos que ya han sido
comprobados y dados como correctos.
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¡¡~ereccíonesí campoqus desee rellenar (con dobls-click’): - - - Jueves, Q4/O1/19~E hÉiblil
Pantalla <¡~te nwest,a todos los dato,, de la historia -pt~vlo a su gtabación-
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grabada la historia en la tarjeta óptica, se presenta la pantalla ‘YvIenú principal” que
-iremos describiendo cada una de ellas emi detalle -.
1. Acceder a la Historia cfñUca
2. Entrar en las Revisiones
3. Generar Informes
4. Emplear alguna de las diversas Utilidades
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O Primera opción del piten» principal: “la Historia clínica
”
Si optamos por la primera de las posibilidades del nienú principal - “t-tisto,ia clínica”- se nos
ofrece la oportunidad de acceder a todos los datos de la historia ordenados en siete bloques:
1. Datos de filiación del niño
2. Datos defiliación de lamadre
3. Datos de la compañía aseguradora
4. Datos del embarazo
5. Datos sobre el parto
6. Datos del recién nacido
7. Datos acerca del en/cnno/amniliar
Cabe la posibilidad de consultar hacia adelante y hacia atrás pulsando los iconos que se
encuentran en el ángulo superior derecho de la pantallaD1k’
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Historia Ullnlca









Procedimiento (4) Alimentación por sonde nasogástrica
Código 654
Evaluación y pronostico Recién nacido de alto riesgo por varios factores
<ver diagnósticos). Evoluciona favorablemente y responde a los txatamientos. Ganancia ponderal
adecuada, No alteraciones neurológicas evidenciables, ECO cerebral normal,
Ampicilina y gentunicina iv./ Prenogamil 1Terapia e indicaciones
Protovit 12 gotas/día /
0+recién nacidoGrupo sanguineo
¡ Viernes. 05/01/1996
Una de laspantallas de la Historiaclin/ca-parte cíe los datos del recté,, nacido—
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O Seusunda onc¡ón del ,nenú nrincinal: “las RCIWO>WS
Al escoger la segunda opción del menú principal -“Revisiones”- se muestra la siguiente pantalla,
que ofrece cuatro posibilidades:
1. Introducción de mtevos datos
2. Consulta de revisiones anteriores
3, Estudio de la evolución de parómetros
4. Retorno al Itien» principal
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Si escogemos “Nueva revisión”, se pedirá
pudieiido escoger entre seis:














ti u . . ¡Domingo. 16/02/1 896 [23:001
Pantalla que ¡nuestra las áreas pu; acubrir Énia,n;ew~ revisión
Rafael de la Guerra Gallego
jefa óptica













En cuanto a los diagnósticos, decir que no es necesario introducir más que el código de la
enrermedad, ya que el programa busca y escribe el trismo en lenguaje libre.
Tras la introducción de los datos, aparece una pantalla con todos ellos, a fin de poder revisar y
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Posteriormente se van escogiendo las diversas pos¡bilidades de cada revisión y se procede al igual




























Una vez que se han introducido algunas revisiones, podemos pasar a consultar las mismas, para
ello pulsámos sobre el icono correspondiente.
Se ofrece la posibilidad de consultar las revisiones referentes a las diversas áreas que ya liemos
mencionado -general, visual, auditiva, lenguaje/cognitiva, motora y social-.
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Se pueden ir seleccionando revisiones concretas dentro de cada área. Siempre aparece
información acerca del nombre y profesión de quién efectué cada una de las revisiones -dato que se carga
automáticamente a través de los datos de su tarjeta de acceso-
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Seleccitine de una a cuatro revisiones
&
Ii <777%bomingo; 18/02/Hab ~i:uj
Pantalla de consulta de revtsio,¡es -á,vas-





Si pulsamos R~ ‘UJ- ~ tras marcar alguna de las revisiones seleccionadas, ésta
desaparece de la selección -aunque en ningún momento es borrada de la taijeta-.
407
—
Seleccione do una a cuatro revisiones
» ~t<-d~ >2~j~fl
IlSALIR: Pulse paravolverala pantalla $ munus, Domingo. 1 8/02/1 9Gb 1 ~i:UU 3
Pantalla de selección de revisiones -por áreas-
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Tan sólo con presionar sobre el icono se consigue tener en una pantalla, y en pocos




II L..omíngo, 16/02/1996 ¡ 23:32 3
Pantalla que muestra las rey/st enes selecclo,trdcts -en éste caso son cuatro-
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Presionando sobre el icono la visión de cada una de las revisiones puede ser ampliada de
fomia que ocupe toda la pantalla, y vuelta a minimizar, para que se puedan ver todas las revisiones seleccionadas.
Al marcar sobre el icono ~ se consigue avanzar, o retroceder, en la visualización de cada
una de las pantallas de las diversas revisiones,
Como se puede observar, en cada revisión se iiffomia acerca del área elegida. su fecha y el
nombre y profesión de la persona que la llevó a cabo.
tina vez estudiadas las revisiones elegidas, se pueden hacer nuevas consultas volviendo a la
pantalla de seleccion tras pulsar sobre el icono
El icono Liii] que aparece en la pantalla de selección de revisiones, hace que podamos elegir
entre una serie de opciones diversas de caracteristicas de selección:
i. Tipo de ¡evisione.s~
2. Autor cíe las revisione.s~
3. Fecha de las p’ei.’isioues~
« Todas, o sólo las que rosuitaron patológicas
Cualquiera, o sólo las efectuadas por quien está uiiii,s,ndo en eso momento la in,jela.
Z Alguna, o los comprendidas dentro de un pealodo de tiempo concreto.
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S—ta,i~j UIS Kl ¡ l¡ NNILIIE 1 ~R :(LV,t:1L¡tut
¡1 EDAD: 9 meses F’~~1F~I
Debemos sefialar que por medio del icono 1 que varia a al poner encima el
cursor, siempre se puede acceder -desde cualquier punto del programa- al menú principal.
410
Rafael de la Guerra Gallego
1
E — —~-- ‘—~Seleccione las, opciones
uDmingo, 18/122/1 996 ¡ 23:35 3





En el menú de “Revisiones’> encontramos una tercera opción -aparte de las ya descritas “Nueva
revisión>’ y “C’onsullar”- es la denominada “Evolución”, la cual nos permite seleccionar, dentro de un área elegida
de las revisiones -general, visual, . ..-, un campo concreto que es mostrado en su progresión a lo largo de las diversas
revisiones.
Por ejemplo, si se quisiese conocer la evolución del peso del niño a lo largo del tiempo, bastada
con elegir la opción “Evolución” del mená principal y posteriormente elegir el área de “GeneraL’ y dentro de ésta
el campo “Peso “, para obtener un listado en orden cronológico de los pesos del paciente.
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En esta pantalla, tras efectuar la selección y pulsar el icono —. se nos muestra el listado de
la evolución del peso del niño.
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Seleccione ún área y un campo?
. [Domin~o. 16/02/1996. [23:40¡
Pantalla ~leelección de evolución de un campo -elpeso- ¿u: las diversas revisiones
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Pulsando el icono volvemos a la pantalla anterior, con la posibilidad de pedir el listado





¡ ¡7 ¡Viernes. 19/01/1 9g~Y 1 22u
Pantalla cíe evol,,ción de:,,, campo -peso-
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__LE~ Revisiones: “Mente principal
”
A través de esta opción se puede volver a la pantalla principal: ‘7-lis/oria clin/ca “, “Revisiones”,
‘7nfonnes” y “Ulilidades”.
O Tercera opción del nicí:»principal.’ “los Informes
La finalidad de este gn¡po es la de realizar e imprimir informes estandarizados, a fin de hacer la
siguiente citación para revisión. Son de dos tipos: uno para casos en los que no se hallan alteraciones -1¡~o 1- y otro
para casos patológicos -11)90 2-.
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Aplicación informática al control de las deficiencias
Al pulsar el icono aparece una pantalla que nos permite rellenar los datos concretos
del informe. Para el informe tipo 1 estos datos son
1, Fecha de la revisión actual
2. Fecha de la siguiente revisión
3. Teléfono al que deben llamar en caso de no poder acudir a la cita
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Introduzca los datos necesarios para completar el informé 1
. 1 Sébado.uníuit:~96
Pantalla de dolospara informo «no ¡
TesisDocto,al
7Aplicación informática al control de las deficiencias
En el caso de los informes tipo 2, los datos a cumplimentar son los siguientes:
1. Motivo por el que ha sido visto el niño
2. Estado en que se encuentra en el momento actual
3. Prueba(s) solicitada(s) y su(s) resultado(s)
4. Diagnóstico(s) y su(s) código(s)”
5, Tratamiento que ha de seguir
6. Fecha de la siguiente revisión
7. Teléfono de contacto por si no pudiese acudir a la revisión
a ¡-¡asia dos diagnósticos.
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Taijeta óptica
Ifr,’ASJ J A ~L , ~,rn ?r~rn n rflflr~T1
ti i ~;JAVIER MA9TÍNEZ VERDÍN ~1Fi¡jjjfí~flED D:lmese8
;u~ ir
— ..JD:~II
1 IPresentación preliminar del informe, - Sébado; 06/buí ¡1 2:56j
Pon/ollade informe t4po 2
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Aplicación informática al control de las deficiencias
Pos¡íd/a de datos paro ¡nfo;ne tpo 2
En cada uno de los informes aparece automáticamente la firma de quien lo realiza, su profesión y
la fecha.
De estos informes se puede obtener una copia impresa con sólo presionar el icono LIII
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Introduzca los datos-necesarios para completar el informé 2
u - ¡ ~~flaoO.126/01/1996 ¡19:29 ~
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O Cuarta opción <leíusen» principal: “las Utilidades’ Liii
Este apanado se compone de cuatro posibilidades:
1. Actualización de ficheros
2. Información sobre el estado de la taijeta
3, Cambio de la fecha
4. Retomo al menú principal
Utilidades: “Actaalizar ficheros
”
procede a la puesta
Activando eliconá que corresponde al apartado “Acl¿,alizwfiClwroS” se
al día automática de todos los ficheros de lataijeta.
=, Utilidades: “I,:forn:ación” ~ii1ii~iiiiI
Al pulsar el icono que representa la utilidad “Información “, se obtiene un breve resumen del
contenido de la tarjeta: historia clínica y revisiones, especificándose a que área corresponden -audición, visión,
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422
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Pantalla de Infonnaclón del conten/do de la tarjeta





Otra utilidad, viene marcada por el icono que representa el “Cambio de fecha”, el cual permite
ajustar la misma al momento en que se realiza la revisión -aunque ésta aparece automáticamente coincidiendo con la
fecha del ordenador que se esté útilizando junto con el lector/grabador-. Esta opción resulta útil en aquellos casos
en que la fecha de la revisión no sea la misma que la del equipo -bien porque no la tenga, bien porque sea diferente-.
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Introduzca la Fecha
Li- -- y V~&bado.0E/01/19.9u ¡iJ21
Pantalla de ca,nbio de fecha
Rafael de la Guerra Gallego
Taijeta óptica
__E~ Utilidades: “Mesá» nrincina!
”
La última opción que aparece en lapantalla de “Utilidades” se denomina “Mente principal”, la
cual permite volver al mismo desde esta pantalla.
• Fin ¿‘le la sesión
Una vez concluida la utilización de la tarjeta del niño y tras abandonar la misma, el programa pide
que se vuelva a introducir la tarjeta del usuario, en la que se grabará un resumen de los datos referentes a la sesión
llevada a cabo; es decir, iiidicará que en una fecha concreta se accedióá la taijeta de cierto niño.
- • La tarjeta del e.xnlorador
La tarjeta del explorador -médico, psi¿ólogo, ..- presenta diversas opciones, que se sitúan en des
puntos ifmndamentales: “Revisiones” y “Ufilidades”.
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nLxIl
Cuando se selecciona la opción “Revisiones” se muestran todas
las revisiones que han sido efectuadas por la persona poseedora de la tarjeta, indicando la fecha y el nombre del
niño.
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Si se selecciona la opción “Utilidades ~Áiiiise abre un nienu que plantea las siguientes
posibilidades: “Cambiar clave “, “Información t “Canbiarfecha” y ‘¶Kfemn’íprinc¡paft
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10é2’Zi) 4’J ~L A ‘a-’——
TARJETA DE IDENTIFICACION .lF1kIF~i
La opción “Cambiar clave” LE permite variar el acceso secreto de! propietario de la
tarjeta, tantas veces corno desee.
‘—4
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L’FSélebcio~e úñá opei6ri h~óieñdo éiick sobte unti usos notorias. --1 onunuu, c’líucv dSS [í~:1Tjj
Utilidades <le la taijeta del evan:i,,ador
Tarjeta óptica
Si se elige “Infornwción” Li aparecen datos acerca del tipo de tarjeta que se
encuentra en ese momento en la unidad lectora/grabadora,
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Pcmnlalla de cambio <le clave
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Aplicación informática al control de las deficiencias
Infonnac/ón acerca de la Ia:jela del explorado;
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Las opciones “Cambiar fecha”
77 LE
y ‘Mcii»principal” actúan de la
misma manera que lo señalado en la tarjeta del niño, salvo que en este caso el menú principal permite retomar a la
ELpantalla de “Revis o Utilidades±1
• Aleunos detalles sobre el liso <le la tan era
En cada una de las pantallas principales aparecen tres iconos que representan tres distintas
opciones:
Expulsa la taijeta de la unidad lector/grabador
JI-
Abandona la aplicación
Da información puntual acerca del campo en que nos encontrarnos”
« Esta posiI~ilidnd no está en funcionamiento en la actualidad.
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Como puede observarse, el manejo de la tarjeta es muy sencillo y requiere una mininia
preparación previa. Los tiempos de consulta, o de introducción de datos son discretos y dotan de gran agilidad al
sistema, permitiendo manejar información esencial en poco tiempo; de hecho, una consulta se realiza en tan sólo
unos minutos.
Esauen:a operativo ideal
El proyecto de manejo de información de niños con alto riesgo de deficiencias en el soporte de
tarjeta óptica, prevé unas secuencias de actuación general que podrían corresponder al siguiente esqítensa de
funcionamiento ideal:
Un recién nacido de alto riesgo es dado de alta en el Servicio de Neonatologia, momento en el
cual le es entregada a la familia -a la que previamente se le ha explicado qué es y para qué sirve, además de obtener
su consentimiento por escrito- la tarjeta del niño.
En ese momento, la tarjeta contiene ya toda la información administrativa, los antecedentes
obstétricos niatemos, los datos del embarazo y del parto, la situación neonatal, los diagnósticos y procedimientos
durante el ingreso, las observaciones necesarias, - . -
Siguiendo nuestro esquema de control para niños con riesgo de deficiencias, el paciente volverá
al hospital para ser revisado a los tres meses de edad, aportando su historial en la tarjeta óptica. En ese momento, en
pnn]er lugar, el pediatra que le atienda revisará la historia contenida en la tarjeta, para seguidamente efectuar una
exploración general cuyos resultados introducirá en la misma.
Puede darse el caso de que se precise la valoración del niño porun neurólogo, el cual, procederá
a la consulta de los datos que sean de su interés, para posterionnente realizar su exploración y plasmarla a su vez en
la tarjeta.
También se realizará en esta primera revisión una ecografia cerebral y unos potenciales evocados
auditivos, cuyos resultados deberán ser transcritos, por el médico responsabledel niño, a su tarjeta.
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Tarjeta óptica
Una vez concluida la revisión, la tarjeta contiene todos los nuevos datos y es devuelta a los
padres.
Podría suceder que antes del siguiente control -que está establecido a los seis meses de edad- el
niño presentase algún tipo de problema por el cual tuviese que acudir a su pediatra de zona, Suponiendo que éste
estuviese integrado en el sistema de información mediante tarjeta, consultada el historial del niño en pocos minutos
y, tras su valoración, podría introducir sus conclusiones a modo de control.
De esta manera, a los seis meses de edad, cuando se proceda a la siguiente revisión hospitalaria,
el médico que atienda al niño podrá comprobar que fue visto con anterioridad por cierto problema y que se le
prescribió un tratamiento, además de repasar toda la información previa al actual control, en el que se repetirá la
exploración general y neurológica, cuyos datos pasarán a la tarjeta, y se pedirá una interconsulta con el Servicio de
Oftalmología para efectuar un estudio de fondo de ojo, el cual también se introducirá en la tarjeta.
Nuevamente el niño saldrá de la revisión con su historial recogido en la tarjeta óptica.
A los nueve meses de edad, en la siguiente revisión, se actuará de manera similar a las anteriores,
sólo que en ésta se pedirá la realización de un cociente de desarrollo. Toda la información será introducida en la
tarjeta y la familia del niño la presentará en cada consulta que realice.
Así sucederá hasta la edad de siete años, momento en el que se efectúa la última revisión de los







as conclusiones que se extraen del presente estudio se presentan agrupadas en cinco
Lapartados
- Factores de riesgo de deficiencias
- Epidemiología del riesgo
- Relación entre facto:es de riesgo y deficiencias
- Deficiencias
- Programas de seguimiento
• Factores de riesgo (le ¿‘le ficiencias
1.- Aproximadamente 23 de cada mil recién nacidos vivos presentaron algún Factor de alto
riesgo de desarrollar deficiencias psiconeuroseasoriales.
2.- Cerca de la mitad de ellos (52,3 5%) tenían dos o más de estos factores -la media ñie de
1,8 factores por nulo-.
3.- El factor de riesgo más frecuente resultó ser el “excesivo bajo peso al nacimiento” (430/o
de los niños en seguimiento), seguido de la “intubación” (23%> y de la “hemorragia cerebral” (22%).
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4.- El factor de riesgo menos frecuente lite la “convulsión” (3% de los niños en
seguimiento), seguido de “otros antropométricos” (4%) y del “sufrimiento fetal agudo” (7%).
Enidemiolot’¡a del ries¡yo
1.- Algunos parámetros epidemiológicos han sido diferentes en el grupo de riesgo, al
compararlo con el que carecía del mismo; así en el grupo de riesgo:
- La edad materna he menor
- El nivel sociocultural resulté inferior
- 1-Jubo mayor número de hijos muertos anteriores
- Se dio una menor proporción de preparación al parto
- Se detectaron más enfermedades maternas durante la gestación
- Hubo más embarazos múltiples
- Existió un mayor porcentaje de partos distócicos
2.- Al comparar los datos epidemiológicos de los casos de riesgo trasladados, con los
nacidos en nuestro Centro, se encontraron algunas diferencias; en los niños procedentes de un traslado:
- El nivel cultural y socioeconómico familiar resulté más elevado
- Su estado al ingreso fue peor
- Tuvieron más riesgo de desarrollar deficiencias por presentar más
factores de riesgo -en especial: “excesivo bajo peso” y/o “pretérmino”,
“Apgar bajo” e “intubación”-.
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Relación entre factores de riesgo y deficiencias
1 -- Cerca de la mitad de los niños con
resultando éstas fundamentalmente menores (85%)-.
factores de alto riesgo, presentaron deficiencias -
2.- Cualquiera de los factores de riesgo que hemos manejado se asoció a deficiencias en, al
menos, un tercio de los casos; siendo la media cercana al 60%.
3.- El número de factores de riesgo que presenta un niño, es directamente proporcional a la
probabilidad de desarrollar deficiencias y a la gravedad de las mismas.
4.- El factor de riesgo con peor protióstico -es decir, aquél que más se asoció a deficiencias
(94%) siendo éstas generalmente graves- fue “otros antropométricos”” -
5.-El factor de riesgo con mejor pronóstico — es decir, aquél que menos se asocié a
deficiencias (37%) siendo éstas generalmente menores- fíe el “sufrimiento fetal agudo”.
6.- El factor de riesgo más frecuente -“excesivo bajo peso al nacimiento- se asoció a
deficiencias en el 60% de los casos.
7.- Afortunadamente, los factores de riesgo de peor pronóstico -“otros antropométricos” y
“otros”~ - fueron poco frecuentes: aparecieron en el 4% y 9% de los casos respectivamente.
a Recordemos que este factor de riesgo se refiere, en concreto, al perímetro craneal mayor o menor, a + o -. respectivamente. 2 DS,
fi En este apartado seda entrada a niños con patología estructurada que provoca DPNS : síndrome de Down, síndrome de Turner,
enfermedad de Steiner o distrofia miotónica, espina bífida,
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8.- El factor de riesgo que siendo frecuente -es el tercero: lo presentaron el 22% de los
nifios de riesgo-, predijo más deficiencias -el 70% de los casos, siendo éstas generalmente menores- lite la
“hemorragia cerebral”.
9.- La calidad y/o la cantidad de los factores de riesgo resultó decisiva a la hora de predecir
la aparición de deficiencias.
10.- Una situación especial -el “traslado”- a pesar de que incrementó el riesgo teórico de
desarrollar deficiencias -aumentó los factores de riesgo-, finalmente no provocó mayor número de deficientes.
e Deficiencias
1,- La mayoría de las deficiencias fueron menores: tan sólo una cuarta parte de los
deficientes tuvo alguna deficiencia grave.
2.- Los niños afectados fueron polidefícientes en dos tercios de los casos -siendo la media
de 2,81 deficiencias por afectado-.
3.- Las deficiencias más frecuentes frieron todas menores: visomotoras, del lenguaje, y
alteraciones de la evolución y/o del comportamiento.
4.- Las deficiencias menos frecuentes fueron casi todas mayores: la mudez afectó al 1% de
los deficientes; la ceguera y/o la sordera y/o la inteligencia límite al 2% cada una de ellas.
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5.- La deficiencia mayor más frecuente he la PCI que afectó al 13% de los niños deficientes
-la incidencia de PCI en la población general resultó de 1,02 por mil nacidos vivos-.
6.- La formas de PCI más frecuentes fueron la tetrapléjica (37%) y la hemipléjica (31%),
mientras que las menos frecuentes resultaron ser la atáxica y discinésica (3% cada una de ellas).
7.- Siguieron a la PCI -en cuanto a deficiencias mayores- la hidrocefalia y el retraso mental.
• Pro£2’ramnas ¿‘le seeuimie,:ta
1.- En general, según la revisión que liemos efectuado- en los estudies de seguimiento de los
grupos de riesgo, no existe uniformidad alguna, en absoluto, lo cual conlíeva serios problemas de método,
análisis, comparación y aplicación práctica de resultados.
2.- Las pérdidas que hemos tenido, a lo largo de una década de seguimiento, fueron
aceptables ya que ascendieron a cerca del 20% de los casos iniciales. No se conoció la causa del abandono en
la inmensa mayoría de los casos (80%).
3.- Para llevar a cabo un seguimiento eficaz, se precisa la participación de un equipo
multidisciplinar -neonatólogos, neurólogos, psicólogos> reliabilitadores, estadisticos, ingenieros,
que cubra los diversos entornos posibles: diagnóstico, asistencial, social, preventivo,
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F inalmente, y a la luz de las conclusiones anteriores, presentamos tres propuestas, cuyafinalidad es mejorar los estudios de seguimiento de los niños con riesgo de desarrollar
deficiencias psiconeurosensoriales, a fin de disminuir en lo posible la incidencia de las mismas.
• La primera de ellas ya es un hecho: la fa> jefa óptica. Puesto que los programas de seguimiento de los
niños de riesgo, como hemos demostrado en este trabajo, presentan grandes problemas: falta de
uniformidad global, pérdidas de casos y/o de información, ausencia de coordinación interdisciplinar,
nosotros desarrollarnos y proponemos un sistema de sopotey estruchitación de iqiormación -la taijeta
óptica- que resulta: pequeño y manejable, de enorme capacidad, ágil, dinámico y seguro; que creemos
puede mejorarconsiderablemenle la calidad de los seguimientos -tanto para el médico y otros
profesionales que intervienen en estos trabajos, como para la familia del paciente-, todo lo cual va
encaminado a prestar tina asistencia de al/a calidad en la que la iq/onnaciónfluya entre los diversos
agentes activos asistenciales, sin pérdidas de datos -muchas veces esenciales-, y sin necesidad de
reinterrogar y duplicar pruebas de forma innecesaria> cara e incómoda para los pacientes, sus familias y la
sociedad, De esta forma, elcontrol de los ni/los de riesgo se agiliza, se hace ¡uds lógico,y sobre todo,
mas eficaz, permitiendo la defección y tratamiento precoces, en aquellos casos en que ésto sea necesario,
y logrando así reducir al mlnimo la apa,-ición de deficiencias, que, aunque generalmente “menores”,
siempre tienen una repercusión “mayor” en la vida del sujeto que las padece y de su entorno.
• Nuestra segunda propuesta, consiste en alentar y apoyar la creación de equipos de seguimiento que traten
de disminuir, en lo posible, la pérdida de casos, y que efectúen un control riguroso y eficaz de los mismos.
• La tercera y última propuesta no pasa de ser un deseo, que sabernos hoy por hoy, diftcilmente realizable: la
creación de una comisión internacional cíe seguhínien/o (CIS), que se encargue de supervisar, normalizar y
actualizar, al menos, la base de la que deben partir los programas de seguimiento de los niños con riesgo
de desarrollar deficiencias psiconeurosensoriales.
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Conclusionesy propuesta
Realmente, el conjunto de este trabajo, no tiene otra meta que intentar llegar a un
conocimiento, lo más profundo posible, acerca del mundo de los deficientes y de las deficiencias: sus causas,
su evolución, ... a fin de eliminar, o potenciar, aquellos factores que resulten dañinos, o beneficiosos, para el
futuro neurológico de la infancia.
El programa de seguimiento basado en tarjeta óptica, que hemos desarrollado, es un
instnírnento ideado para facilitar esta tarea, y favorecer así el logro de nuestro objetivo: reducir, alminimo
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